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FORMALI

Skyrslan sem hér er birt i Ritr6éd Rannsoknarstofnunar i Barna- og fjolskyldu-
vernd (RBF) er tviskipt. | fyrri hluta er lyst sex méanada tilraunaverkefni sem er
inngrip med bodi um gaedapjénustu, & timabilinu jandar til juni 2017, til allra
barnafj6lskyldna par sem foreldri hefur greinst med krabbamein. [ seinni
hlutanum er greint fra mati & pjonustupattum og reynslu patttakanda af takmork-
unum og gagnsemi inngripsins. Fenginn var utanadkomandi matsadili, Dr
Sigurlina Davidsdattir, til ad sjd um val & meliteekjum og framkveemd matsins.
bvi lauk haustid 2017 og ritadi Sigurlina pann hluta skyrslunnar. Ohjakvami-
lega er pvi nokkud um endurtekningar og eru lesendur bednir velvirdingar a pvi.

Tilraunin med gaedapjonustu er pridji og lokahluti rannsoknarverkefnis um
stodu barns pegar foreldri hefur greinst med krabbamein. Markmidid var ad
meta 6skum og abendingum fagfélks sem komu fram i rynihopavidtolum i
fyrsta hluta (Ritr6d RBF, 2015) og i fj6lskylduvidtélum i 6dum hluta
verkefnisins (Ritr6d RBF, 2017). Tilraunaverkefnid er pannig inngrip byggt &
nidurstodum ar fyrri hlutum rannsoknarverkefnisins sem hefur pann tilgang ad
lata reyna & hvort gerlegt se ad veita fjolskyldum gaedapjonustu sem hugsanlega
geeti ordid fyrirmynd ad framtidarskipan.

Fjoldi fagfolks og seérfredinga komu ad tilraunaverkefninu, undirbuningi pess
og framkveemd. Fyrsta, kynningarvidtal hja Gunnjonu Unu Gudomundsdottur,
félagsradgjafa Radgjafarpjonustu Krabbameinsfélagsins var grunnur ad ferlinu,
upphafi og eftirfylgd med patttoku fjolskyldnanna, og samstarf vid deildar-
hjukrunarfreedinga & krabbameinsdeildum var forsenda fyrir pvi ad na til fjol-
skyldnanna. Framlag fagadila sem sau um vidtol i Fjoélskyldubra var hryggjar-
stykkid i pjonustu vid fjolskyldurnar i inngripinu. Annar veigamikill hluti pess
voru fraedilegir fyrirlestrar serfreedinga. Jakvaed vidbrogd og otul patttaka peirra
15 fj6lskyldna sem nyttu sér pjonustuna gerdu verkefnid mogulegt. Nokkrir 1asu
handrit og gafu gagnlegar abendingar um fragang skyrslunnar, en sérstakar
pakkir fa Kristjan Sturluson og Porsteinn Vilhjalmsson.

Ollum pessum adilum og 68rum, sem greint er nanar fra i skyrslunni hér a eftir,
eru feerdar einlaegar pakkir fyrir ometanlegt framlag og lipurt samstarf.

Med visun til nidurstadna fyrri hluta rannsoknarverkefnisins og mats a gagn-
semi tilraunaverkefnisins i kjolfarid liggur na fyrir pekking um parfir, éskir og



abendingar badi fagfolks og krabbameinsveikra fjolskyldna. Pess er pvi venst,
ad stefnumotendur, stjérnendur og sérfraedingar nyti pessa pekkingu og hlutist
til um ad skilgreina og lidka fyrir skipulegum verkferlum fjélskyldupjonustu
innan spitala pegar foreldri greinist med illvigan sjukdém og huga parf ad
viokvemri stéou barna. Jafnframt geti nidurstddurnar nyst til umbota ad
markvissu kerfasamstarfi skola og heilsugaslu sem taka til parfa og réttinda
barna og naudsynlegra lagabreytinga i pvi sambandi.

Reykjavik, mai 2018

Sigran Jaliusdattir,

professor i félagsradgjof vid Haskala islands, stjornandi og
abyrgdarmadur rannséknarverkefnisins



HLUTI I. LYSING VERKEFNIS

Lysing a inngripi med fjélskyldupjonustu

Inngripid er tilrauna- og geedaverkefni unnid i samstarfi RBF, Radgjafar-
pbjonustu Krabbameinsfélags islands og Landspitala Haskolasjukrahss & tima-
bilinu janGar-juni 2017. Undirbuningur pessa timabundna pjénustuinngrips
hofst haustid 2016 og pvi var lokid med Urvinnslu nidurstadna og skyrslugerd i
arsbyrjun 2018. Markmidid med inngripinu var ad veita 6llum fjolskyldum, par
sem foreldri yngra en 55 ara hafdi greinst med krabbamein, skipulega pjonustu,
og tryggja ad allar fjolskyldur i pessum hdpi eigi kost & valdri og videigandi
pjonustu yfir timabilid jandar til jani 2017.

Tilraunaverkefnid skiptist i skilgreinda verkpetti sem hverfdust um fraedslu,
vidtol og studning, asamt mati a gagnsemi einstakra patta og anaegju patttak-
enda/notenda. Nokkrir utanadkomandi sérfreedingar komu ad einstokum péattum
pess.

Styrihépur
Styrihopur hafdi stjorn geedaverkefnisins med hondum. Hann myndudu eftir-

farandi adilar:
e Anna Dora Sigurdardottir verkefnisstjori félagsraogjafar & lyf- og skurdlaekningasvidi
Landspitala
e Anna Rés J6hannesdottir, yfirfélagsradgjafi a Landspitala
e Gunnjéna Una Guomundsdottir, félagsradgjafi hja Radgjafarpjonustu Krabbameinsfélagsins
e Sigran Juliusdéttir, professor vid Haskdla Islands og fulltrdi RBF, umsjdnar- og abyrgdaradili
verkefnisins
Styrihopurinn skipti med sér abyrgd a verkpattum og hafdi pétt samstarf. Anna
Rés haféi heildarumsjon med vidtalshlutanum asamt Onnu Déru i samstarfi vid
Gunnjonu Unu og Sigranu. par skipuldgdu vidtolin og héldu skra um pau med
adstod Heiddisar Lou Oskarsdottur, adstodarmanns félagsradgjafa og séalfraed-
inga & Landspitala. Gunnjona Una tok kynningarvidtal og hafdi umsjon meo
heildarferli pjonustunnar, tryggdi samstarf vid tengilidi, hélt utan um dagbokar-
feerslur og fylgdi eftir einstokum pjénustupattum i samstarfi vid Sigranu.
Gunnjona Una og Sigran hofdu umsjon med freedsluhluta verkefnisins. Umsjon
og Urvinnsla matspattarins var i hondum Sigurlinu Davidsdéttur og Gunnjonu
Unu, en Gunnjona Una sa um framkveemd og fylgdi eftir fyrirlogn melitekja,
m.a. i samstarfi vid Fjolskyldubrd.



Styrihépurinn hélt reglulega fundi halfsmanadarlega allt tilraunatimabilid en
oftar ef purfa pétti.

Stjornendur og yfirmenn a Landspitala og hja Radgjafarpjonustu Krabba-
meinsfélagsins
Upplysingar um tilurd, verkpetti og framkvaemdaaatlun rannséknarverkefnising
voru kynntar stjornendum og yfirménnum krabbameinslekningadeilda Land-
spitala par sem greint var fra stddu pess og hugmyndinni um tilraunahluta sem
lokaafanga pess. Jafnframt var 6skad eftir heimild fyrir framkveemd a Land-
spitalanum, samrddi og samvinnu par um. Veittu peir fyrir sitt leyti skriflegt
sampykki fyrir adkomu fagfélks ad pvi i vinnutima. beir voru:

e Arnfridur Magnusdottir hjokrunardeildarstjori Geisladeild Landspitala

e Gunnar Bjarni Ragnarsson, yfirleeknir 11E

e Halld6ra Halfdanardéttir, hjukrunardeildarstjori 11E

e HIif Steingrimsdéttir, framkvaemdastjori lyflaekningasvids Landspitala

e Kiristjana G. Gudbergsdottir, hjukrunardeildarstjori 11G

e Olafur Baldursson, framkvamdastjori hjakrunar krabbameinsdeildaSigridur Gunnarsdottir,

framkveemdastjori hjukrunar krabbameinsdeilda

e Sigrun Edda Reykdal, yfirlaeknir 11G

e Sigran Lillie Magnusdattir, yfirmadur Radgjafarpjonustu Krabbameinsfélagsins.
Einnig var forstjora Landspitalans, Pali Matthiassyni, og paverandi fram-
kvaeemdastjora Krabbameinsfélags Islands, Kristjani Sturlusyni, kynnt verkefnid,
markmid pess, umfang og aaetladur avinningur.

Adrir stjornendur, sérfreedingar, radgjafar verkefnisins

o Ddgg Palsdottir 16gfraedingur, adstodadi vid 10gfreediatridi og hélt freedslufyrirlestur.
Sigurlina Daviosdéttir, Ph.D., professor emerita sa um val & matstaeekjum og Urvinnslu nidur-
stadna Ur peim, og hélt freedslufyrirlestur. Einnig sa hiin um rynihdpasamradu dsamt Sigranu
Juliusdéttur i lok verkefnisins.

e Snjolaug Adalgeirsdottir, félagsradgjafi MA og vidskiptafredingur BS adstodadi vid kostn-
adargreiningu, kostnadaraetlun og lokauppgjor.

Tengilidir deilda

Haldnir voru kynningarfundir med tengilidum deilda sem myndu kynna foreldr-
um verkefnid og bjoda fjolskyldunum patttoku i pvi. Tengilidir deildanna sjo
sem sau um ad bjoda patttoku i verkefninu voru:

e Arnfridur Magnusdéttir, Geisladeild Landspitala.
e Asdis Ingvarsdottir, Heimahlynningu Landspitalans
e Halldéra Halfdanardottir, 11E Landspitala



o Kristjana G. Gudbergsdattir, 11G Landspitala

e Kristjana Jo6hanna borbergsdottir, Liknardeild Landspitala
e Valgerdur Hjartardottir, Karitas

e Pérunn Seevarsdottir, 11B Landspitala

Framkvaemd inngripsins

Geadaverkefnid fol i sér upphafsvidtal vid umsjonarmann verkefnisins, viotol i
Fjolskyldubru Landspitalans, freedslufyrirlestra sem haldnir voru hja Radgjafar-
pjonustu Krabbameinsfélagsins asamt mati & gagnsemi verkefnisins ad pvi
loknu. Hér verdur pessum pattum lyst nanar.

Tengilidir verkefnisins, sem voru hjakrunarfredingar & krabbameinsdeildum
Landspitalans, afhentu foreldrum i krabbameinsmedferd bodskort um patttoku i
verkefninu (sja Fylgiskjal 1). Ad fengnu sampykki sendu peir nafn vidkomandi
sjuklings til umsjonarmanns verkefnisins, Gunnjénu Unu, félagsradgjafa hja
Radgjafarpjonustu Krabbameinsfélagsins. Hun veitti fyrsta vidtal og hélt sidan
utanum ferlid til loka.

Fyrsta vidtal

Umsjonarmadur hafdi samband simleidis vid patttakendur og baud peim ad
koma i vidtal &samt maka. Nokkrir patttakandanna attu ekki maka en i flestum
6drum tilvikum kom maki einnig i fyrsta vidtalio.

[ fyrsta vidtali var verkefnid kynnt og skrifudu pétttakendur undir upplyst
sampykki fyrir péatttoku (sja fylgiskjal I1), svorudu matskvérdunum og gafu
upplysingar um fjélda barna, hvort afar og d6mmur veeru a lifi og til stadar.
Einnig var spurt um adra studningsadila svo sem systkini viokomandi eda adra
nakomna sem geetu adstodad ef porf veaeri 4. Patttakendur voru jafnframt skradir
a postlista.

patttakendur fengu afhenta tvo baeklinga um verkefnid; baekling um framvindu
verkefnisins par sem m.a. voru upplysingar um Fjolskyldubru Landspitalans (sja
fylgiskjal 111) og baekling med upplysingum um fyrirlestraréd verkefnisins (sja
fylgiskjal 1V). batttakendum var einnig sagt ad peir yrou bodadir i vidtal hja
Fjolskyldubru Landspitalans innan tveggja til priggja vikna.

Pegar buid var ad gefa upplysingar um tilraunaverkefnid reeddi félagsradgjafi
vid patttakendur um praktisk malefni og baud fram adstod vardandi atridi sem



veeru ipyngjandi eda porfnudust Grlausnar. Nokkrir patttakenda padu pad og
komu aftur i vidtal eda voru i simasambandi vid félagsradgjafann til ad klara
akvedin mal sem raett hafdi verid um i fyrsta vidtali verkefnisins. Sem demi ma
nefna ad félagsradgjafi hafdi samband vid skolastjora i premur barnaskolum og
Oskadi eftir adkomu skélans og auknum studningi vid born patttakenda. Veitt
var adstod vid ad sekja um ororkumat, heimapjonustu, endurgreidslu mikils
leekniskostnadar til Tryggingastofnunar rikisins og sjukradagpeninga til Sjukra-
trygginga Islands. Einnig var haft samband vid félagspjonustu sveitarfélags og
6skad eftir fyrirgreidslu um hentugra husnadi fyrir patttakanda i verkefninu.
Nokkrum pétttakendum var bodid ad taka patt i paramedferd i tengslum vid
doktorsverkefni & Landspitalanum. patttakendum var einnig bodid ad taka patt i
namskeidum og vidburdum & vegum Réadgjafarpjonustu Krabbameinsfélagsins.
Ad loknu fyrsta vidtali voru upplysingar um patttakendur aframsendar til
forsvarsmanna Fj6lskyldubriar Landspitalans sem sau um ad finna sérpjalfada
fagadila til ad taka vid peim og fjolskyldum peirra i medferdarvidtol.

Alls komu 22 krabbameinsgreindir einstaklingar i fyrsta vidtal tilraunaverk-
efnisins i Radgjafarpjonustu Krabbameinsfélagsins. Allir fjérir fedurnir komu i
fylgd med maka og sex peirra sjé meaedra sem attu maka.

Fjolskyldubru — vidtol vid fjolskyldurnar

Naesta skref i tilraunaverkefninu eftir fyrsta vidtal var ad patttakendur fengu bod
um ad hitta fagadila Fjolskyldubrdar Landspitalans par sem 16gd voru drog ad
viotélum fjolskyldunnar i Fjolskyldubrunni. Vegna skorts & fagfélki sem hafdi
Odlast réttindi til ad leida Fjolskyldubrdna purfti ad byrja & ad pjalfa fleira
fagfolk til ad leida fjolskyldurnar i gegnum Fjolskyldubrana. bad tafdi adeins
fyrir ad vidtolin vid fjolskyldurnar geetu hafist.

Vidtalsstudningurinn fylgdi hugmyndagrunni Fjolskyldubrdar um form og
fjolda vidtala, aherslur og hverjir taki patt i peim (sja Nanar um Fjolskyldubrd
hér & eftir). T vidtalshlutanum var reett vid maka, parid saman og vid foreldra og
born. Sérstakan undirbuning fengu foreldrar vardandi samtél, upplysingar og
studning vid born undir 6-7 ara aldri. I tengslum vid pann hluta voru valdir
matskvardar lagdir fyrir, m.a. fyrir bornin med hlidsjon af aldri peirra og proska.
Alls toku 15 fjélskyldur patt i viotolum hja fagfolki Fjolskyldubriar.

Sérpjalfadir fagadilar toku fjolskylduvidtolin. Peir voru:



e Anna Ddéra Sigurdardottir, verkefnisstjori félagsradgjafar & lyf- og skurdlekningasvidi LSH

e Anna Rés Johannesdottir, yfirfélagsradgjafi Landspitala

e Arndis Jonsdottir, hjukrunarfraedingur, Liknarteymi Landspitala

e Brynja Oskarsdottir, félagsradgjafi krabbameinsdeilda Landspitala

e Gudlaug Helga Asgeirsdottir, sjukrahtsprestur Landspitala

e Gudrun Finnsdottir, félagsradgjafi, hjarta- og skurdlaekningadeild

e Ingibjorg Hreidarsdottir, hjukrunarfreedingur Karitas

e Loa Bjork Olafsdottir, hjukrunarfreedingur Heimahlynningu og Radgjafarpjonustu
Krabbameinsfélags Islands

o Sigurlaug Eyjolfsdottir, félagsradgjafi krabbameinsdeilda Landspitala

e Svandis Iris Halfdanardottir, hjukrunarfredingur Liknardeild Landspitala

e borbjorg Arnadéttir, félagsradgjafi Landspitala

e Pborgerdur Valdimarsdottir, félagsradgjafi Landspitala

e borri Snaebjérnsson, salfreedingur Radgjafarpjonustu Krabbameinsfélags islands.

Nanar um Fjolskyldubru

Fjolskyldubruin er studningur sem hefur pad ad leidarljési ad styrkja fjolskyldur
i ad takast & vid langvinn veikindi foreldris ut fra porfum barnanna. Adferdin
var upphaflega proud af gedlekninum William Chorpita (Beardslee, 2002a)
fyrir fjolskyldur par sem foreldrarnir, annad eda baedi, attu vid gedraen veikindi
ad etja. Fjolskyldubruin var innleidd & geddeildir LSH &rid 2006. Arid 2011
hofu tveir félagsradgjafar & blod- og krabbameinslekningadeildum LSH ad
bjoda fjolskyldum petta Urraedi par sem foreldri hafdi greinst med krabbamein.
Arid 2013 beettust fleiri félagsradgjafar vid sem studningsadilar & vefreenum
deildum. NG hafa ad jafnadi 15 fjolskyldur fengid pessa pjonustu arlega hja
félagsradgjofum & vefreenum deildum. i langflestum tilvikum er par um ad raeda
fjolskyldur par sem annad foreldrid er med krabbamein.

Fjolskyldubruin felur i sér studning vid foreldra sem ymist treysta sér ekki
Ostudd til ad reda veikindin og afleidingar peirra vid bdrn sin og/eda hafa
ahyggjur af lidan barnanna i tengslum vid veikindin. L6gd er &hersla & ad bera
kennsl & baedi ahaettu- og verndandi peetti i umhverfi barnanna.

Veikindi foreldra er pekktur ahaettupattur fyrir lidan barna og getur haft ahrif &
proska peirra og gedheilsu. Einkenni veikinda svo sem verkir, stédug preyta,
ahyggjur, minni framtakssemi, tilfinningasveiflur og skerding & samskiptahaefni
hafa ahrif & lidan og virkni barna peirra. Rannsoknir hafa synt otvirett fram & ad
heegt er ad hafa jakvaed og verndandi ahrif & stéou pessara barna (Acestudy,
e.d.).



[ Fjolskyldubranni er pannig reett vid foreldra og born eftir akvednu verklagi um
leidir ad pvi ad foreldrar opni sjalfir umraedu um veikindin og afleidingar peirra
vid born sin — at frd porfum barnanna. Tveir studningsadilar vinna saman og er
reett fyrst tvisvar vid foreldrana og sidan bornin, hvert og eitt. Ad loknum sam-
reedum vid bornin er raett aftur vid foreldrana og sidan haldinn fjolskyldufundur.
Ad honum loknum er aftur reett vid foreldrana og farid yfir hvort og hvada
arangur nadist og hvad fjolskyldan getur nytt sér ar samraedunum til &framhald-
andi studnings. Her er pvi um minnst 6 til 7 skipti ad reeda en heildarfjoldi
samraedufunda fer eftir porfum og fjélda barna i fjolskyldunni. Samraedurnar
fara fram a nokkrum vikum eda jafnvel manudum, allt eftir adsteedum fjol-
skyldnanna.

pétt Fjolskyldubrdin sé préud med parfir barna i huga er einnig hugad ad
foreldrunum sem pari. | fyrstu samradu gefst peim m.a. teekifeeri til ad reda
hvada ahrif veikindin hafa haft a sambandid, hvernig tekid hafi verid a pvi og
hverju megi breyta.

Upplifun péatttakenda af pvi ad fara i gegnum Fjolskyldubra hefur verid rann-
sokud erlendis og einnig i lokaverkefni til MA gradu i félagsradgjof & Islandi
(Ragnheidur Osk Gudmundsdottur, 2011). 1 1jés hefur m.a. komid ad péatttak-
endum fannst ad samskipti hjona og einnig milli foreldra og barna héfdu batnad
a stuoningstimabilinu. (Sja nanar: Beardslee 2002a; Eydis K. Sveinbjarnardottir
o.fl., 2009; Ragnheidur Osk Gudmundsdottir, 2011).

Fraedsluhluti — fyrirlestrardd verkefnisins

Nedangreindir serfredinga kom ad pessum hluta i samradi vid umsjonarmenn.
Allir fyrirlestrarnir voru haldnir tvisvar & timabilinu, & fimmtudégum kl. 16.30
til 17.30 fra 16. februar til 16. mars og 27. april til 6. juni 2017 til ad folk hefdi
val um tima og betri méguleika a ad saekja pa. Daginn fyrir freedslufyrirlestrana
var sendur télvupdstur til patttakenda til ad minna & pa og hvetja til patttoku.

Fjallad var um eftirfarandi efni:
e Asa Dagny Gunnarsdottir, sjikrapjalfari Landspitala. Hreyfing.
e Asgerdur Sverrisdottir, laeknir i krabbameinslaekningum. Krabbamein og aukaverkanir med-
ferdar.
e Dogg Palsdottir, 16gfraedingur Laeknafélags Islands. Er eitthvad logfraedilegt sem parf ad
hugsa um og kannski gera eitthvad i?
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Auk

Gunnjéna Una Gudmundsdottir, félagsradgjafi hjd Radgjafarpjonustu Krabbameinsfélags
Islands. Tekjur og Gtgjold sjuklinga.

Rannveig Bjornsdattir, neringarfredingur Landspitala. Faedi og hollusta.

Sigran Jaliusdottir, professor i félagsradgjof vid Hi, fjolskyldufraedingur. Fjolskyldur: tengsl,
samskiptamynstur og parfir.

Sigran boéroddsdottir, sérfraeedingur i hjukrun barna, Landspitala. ZEskan, sorgin og skoélinn.
parfir barna og unglinga vid alvarleg veikindi og missi.

Sigurlina Davidsdottir, professor, sérfreedingur i heilsutengdum efnum og mati. Hugur og
heilsa.

Vilhelmina Haraldsdottir, leeknir i krabbameinslaekningum. Hvad er krabbamein?

bessa freedsluhluta verkefnisins fengu fjolskyldurnar upplysingar um

freedslustarf studningssamtaka & svidi krabbameinsendurhafingar og voru hvatt-
ar til ad nyta sér pad. Demi um péa adila eru:

Lj6sid endurhefing

Rédgjafarpjonusta Krabbameinsfélagsins

Kraftur og ymsir studningshdpar krabbameinssjuklinga
Heilsuborg heilsurakt

Heilsustofnun Nattarulaekningafélags islands HNLFI
Landspitalinn Grensas.

Einnig m& geta pess ad nokkrir patttakenda sem hofou verid lengi i
krabbameinsmedferd hofou sétt svipada freedslufyrirlestra og pa sem haldnir
voru i tengslum vid tilraunaverkefnid, baedi hja Radgjafarpjonustu Krabba-
meinsfélagsins og einnig hja Ljosinu endurhafingu. Auk pess séttu sumir
patttakenda ndmskeid og endurhafingu i Ljosinu & sama tima og peir toku patt i
tilraunaverkefninu.
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HLUTI 1I. MAT A VERKEFNI

Sigurlina Davidsdottir

Samantekt og nidurstédur matshluta i hnotskurn
Metid var inngrip med geedapjonustu sem tilraunaverkefni fyrir born og fjolskyldur krabba-
meinsgreindra foreldra timabilid jandar- jali sem lyst hefur verid hér & undan.

Notadir voru baedi kvardar sem lagdir voru fyrir patttakendur og rynihopasamraeda. Maliteki
um heilsu voru eftirfarandi:

(1) kvardar fyrir mat & fjolskyldukerfinu, einkum & samskiptum og samheldni; (2) kvardar
fyrir mat & almennum kvida og adskilnadarkvida barna; (3) kvardi fyrir mat & vanlidan
sjuklinganna, badi almennt og sertekt; (4) kvardi fyrir mat & heilsutengdum lifsgeedum
sjuklinganna. I lok verkefnisins voru eftirtaldir kvardar einnig lagdir fyrir (5) kvardi fyrir mat
a upphafsviotali; (6) kvardi fyrir mat a freedslufyrirlestrunum; (7) kvardi fyrir mat & verkefn-
inu i heild ad pvi loknu.

Hafa parf pann fyrirvara & ad patttakendur eru fair og einnig ad hugsanlega eru almennir
kvardar ekki ndgu serteekir til ad n4 utan um peer sérstoku adsteedur sem born i pessum hopi
bla vid.

Nidurstoour priggja kvarda 1, 2 og 3 syndu ad astand fjolskyldna i pessum hépi var betra en
fjolskyldna almennt. Sjuklingarnir matu p6 vanlidan sina pad mikla ad i mérgum tilfellum
syndu melingarnar mikla porf fyrir kliniskt inngrip. Sérstaklega var tilfinningaleg vanlidan
metin hatt, en einnig merktu peir vid vanlidan sem tengdist preytu, minni/einbeitingu, svefni,
dgledi og verkjum. I malingum & kvarda 4 kom fram ad pétttakendur matu heilsufar, einbeit-
ingu, likamsheilsu, lifsgaedi og prek hvad lakast, en hofdu minni ahyggjur af fjarhag og voru
heldur ekki sérlega kvidnir. Medaltal allra kvardanna var p6 undir medaltali i almennu pyai.

Mat & inngripinu i heild syndi ad félki fannst pad almennt gagnlegt.

Kynningarvidtalid (kvardi 5) var metid gagnlegt, po einstaka segdist ekki muna hvad par for
fram. Pad getur komid inn i petta mat ad patttakendur kvadust ekki hafa verid i astandi til ad
taka vid miklu af upplysingum & pessum tima og einnig voru lidnir 5 — 7 manudir fra pvi pad
vidtal var tekid.

Fradslufyrirlestrarnir (kvardi 6) voru takmarkad séttir af patttakendum pétt samtals keemu
um 100 einstaklingar ad hlyda & fyrirlestrana. Sumum péatttakendum pottu peir ekki meta
porfum sinum fyrir upplysingar nogu vel. Fyrirlestrarnir voru haldnir sidari hluta dags pegar
folk vildi frekar vera med fjolskyldu sinni en fara Gt ad sekja fyrirlestra. beir voru pé i
heildina metnir gagnlegir af peim sem sottu pa og sumir s6gdu ad peir myndu reyna ad sekja
béa ef peir yrdu i bodi aftur.

Viotolin i Fjolskyldubrd (kvardi 7) voru einnig metin gagnleg en nokkrar abendingar komu
fram vardandi pau i rynihépum. FOlk benti & ad ramminn um pau meetti vera rymri. Pannig
geeti purft ad gefa kost & fleiri en einu vidtali fyrir bérn. Einnig var bent & ad fleiri en
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blodskyldir getu baid & heimilunum og eins veeru nanir adstandendur utan heimilis, t.d.
ommur/afar og systkini oft i mikilveegu studningshlutverki. bessir adilar geetu pvi att erindi i
fjolskylduvidtal.

Adrar dbendingar sem settar voru fram i rynihépasamraedum:

Upplysingar um markmid og innihald fyrsta vidtals séu ennpé greinilegri.

Melt med pvi ad freedslufyrirlestrar séu haldnir & peim tima sem pétttakendur i
rynihépum bentu &, eda kl. 10-12 og 14-16. Pessir fyrirlestrar séu teknir upp og settir
a vefsiou par sem haegt sé ad hlusta & pa pegar sjuklingum henti, einir eda med fjol-
skyldum sinum. Leggja purfi &herslu & ad peir séu kleedskerasnidnir ad krabbameins-
greindum foreldrum en sem minnst almenns edlis.

Skoda purfi ndnar ramma inngripsins, badi inntak og patttakendur, hvort haegt er ad
auka sveigjanleika innan rammans eftir porfum patttakendanna.

pegar fjolskyldur afpakka patttoku i sliku inngripi sé haft samband vid fjolskylduna
aftur & tveggja méanada fresti fyrsta halfa arid og eftir pad a arsfresti. Einnig ef endur-
greinist ad bjéda pa patttoku aftur. Hugsanlega meetti fela hjukrunarfreedingi sem
sinnir lykilhlutverki i umdénnun hvers sjuklings ad bjoda peim ad boka vidtol i pvi
sem Vvid &, i stad pess ad bjoda patttoku og vonast eftir frumkveedi sjuklinganna, sem
oft er litid um.

Skyrir farvegir seu askilegir i framhaldi af vidtolum i Fjolskyldubri. Best vaeri ad fa
fagfélk eins og t.d. l6gfreeding og félagsradgjafa til ad hafa vidtol, t.d. i hlsnadi
Krabbameinsfélagsins, fyrir p4 sem pess purfa. Einnig purfi ad halda reglulega
namskeid og freedslu um lagalegu hlidina og leidir til urbdta pegar &greiningur og
erfidleikar eru i fjolskyldum sem eiga i alvarlegum veikindum eins og krabbameini.
Utbta purfi baekling til ad undirbta foreldra undir vidtdl vid fjdlskylduna um
sjukdéminn og gang hans. borf fyrir slikt hjalparteeki virdist vera knyjandi.

Utbua purfi baekling med leidbeiningum fyrir heimili og skéla um videigandi samstarf
og farvegi fyrir pad asamt med upplysingum um askileg vidbrdgd vid alvarlegum
veikindum foreldra. Slikt hjalparteeki purfi ad vinnast i samradi vid fjolskyldur og
skola.

Mannekla a islenskum spitélum er steerra vandamal en svo ad abendingar hér geti
leyst pad. Bent er a ad fagfolk geri pad sem i peirra valdi stendur vid Obarilega erfidar
adstedur til ad pjonusta vio krabbameinsgreindar fjolskyldur sé i farvegi og myndi géda
samfellu.
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Tidni og parfir krabbameinsgreindra foreldra og barna

Tidni krabbameina fer vaxandi Vesturléndum og & pad einnig vid hér & landi. A
[slandi greindust ad medaltali 251 einstaklingar & aldrinum 30 til 55 ara med
krabbamein arlega & arunum 2012 til 2016; par af 159 konur og 92 karlar. A
arunum 2005 til 2014 létust um 50 einstaklingar & aldrinum 30 til 55 ara ad
medaltali & ari af vdldum krabbameins; par af 26 konur og 24 (Krabbameinsskra
KI, 2017).! Arlega missa um 40 bdrn foreldri sitt Gr krabbameini ad medaltali
og fimm bdrn misstu stjupforeldri sitt arlega ad medaltali Ur krabbameini &
arunum 2013, 2014 og 2015 samkvaemt upplysingum fra Hagstofu Islands
(Gudjon Hauksson, munnleg heimild 21.9.2017). bad eru pvi nokkud mérg born
& Islandi sem lifa i skugga pessa sjukdéms & ari hverju.?

[ Noregi hafdi eitt af hverjum fimm barna og ungs folks misst foreldri sitt vegna
krabbameina (Syse, Aas og Loge, 2012).

Blast ma vid ad sjukdomurinn sé serlega streituvaldandi fyrir foreldra ungra
barna og ad erfitt sé ad halda heimilislifinu virku og uppeldi barnanna i féstum
skoroum. Pessum bornum er hettara vid ymsum erfidleikum en 6drum bdrnum.
petta kom medal annars fram i samanburdarrannsokn & bérnum krabbameins-
greindra foreldra og 6drum bérnum & svipudum aldri (Thastum, Watson, Kien-
bacher, Piha, Steck, Zachariae, Baldus og Romer, 2009). Nidurstddur syndu ad
born krabbameinsgreindra foreldra voru liklegri en 6nnur born til ad eiga i
salfélagslegum vandamalum. Boérn punglyndra foreldra voru i meiri ahattu en
onnur born til ad beina vandamalum sinum inn & vid. bar sem vandamal voru
fyrir i fjélskyldunni voru bornin liklegri til ad eiga vid hegdunarvandamal ad
strida. Svipadar nidurstodur komu fram i rannsokn Kihne, Bergelt, Romer og
Moller (2014), ad born krabbameinsgreindra foreldra attu i meiri erfidleikum
med hegdun og lidan en onnur bérn. pekkt er ACE-rannnséknin (Ace-study,
e.d.) sem synir bein tengsl milli tilfinningaafalla i bernsku og likamlegrar heilsu
sidar & lifsleidinni.

Athygli sérfreedinga a pessu svidi hefur i vaxandi meli beinst ad markvissum
inngripum til varnadar langtima skadsemi &falla einsog sorgar og missis i lifi
barna. Daemi um slik prounarverkefni eru: Social Network. Support and

! Ekki voru komnar upplysingar i Krabbameinsskra um dénartdlur fyrir 2015 og pess vegna var midad vid
timabilid 2005-2014.
? Sja nanar: Sigrtn Juliusdottir og Gunnjéna Una Gudmundsdéttir, 2017, bls. 18-19.
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Cancer: A RCT Study on Optimizing Social Network Support to Increase
Parental Care Capacity for Children Living with a Parent with Cancer
(National Center for Biotechnology Information, e.d.). Einnig ma nefna
Children as next of kin (Magnusson og Hanson, 2016) og eldri norsk verkefni,
m.a. On Thin Ice og Children living with parental cancer (sja m.a. Enshy,
Dyregrov, Landmark, 2008).

Inngrip fyrir fjélskyldur krabbameinsgreindra foreldra

Inngrip fyrir born krabbameinsgreindra foreldra hafa verid sett upp & nokkrum
stodum sem vitad er um. I Japan var sett upp slikt inngrip, Children’s Lives
Include Moments of Bravery, CLIMB, (Inada, Komatsuzaki, Kobayashi,
Shimizu, Lefor, og Tamba, 2016). betta inngrip reyndist gagnlegt baedi fyrir
bérnin og foreldrana og ytti undir hreinskilin samskipti um sjukdéminn og
tilfinningar fjolskyldunnar. Inngrip & irlandi syndi svipadar nidurstodur (Semple
og McCoughan, 2013). I pvi var leidréttur margs kyns misskilningur hja
bérnunum og samskipti innan fjolskyldnanna urdu skilvirkari. I samantekt yfir
tolf inngrip fyrir bérn krabbameinsgreindra foreldra (Ellis, Wakefield, Antill,
Burns og Patterson, 2017) komu fram helstu svid sem porf er a ad adstoda
bérnin med, p.e. (1) ad born fai videigandi upplysingar sem hafa aldri peirra um
sjukdom foreldra sinna; (2) ad born fai studning til samskipta vid foreldra,
fjolskyldumedlimi og heilbrigdisstarfsfolk og (3) ad boérn séu i umhverfi par
sem peim lidur vel med ad tja baedi jakvaedar og neikvadar tilfinningar og par
sem pau geta hitt 6nnur born i svipadri stoou.

Ad meta lidan barna og fjélskyldna peirra
Ymis atridi hafa komid fram i rannsoknum sem gefa visbendingar um lidan
barna. Hér verdur greint frd nokkrum slikum atridum og skodud nanar samskipti
og samheldni innan fj6lskyldna. Kvardinn Family Adaptability and Cohesion
Evaluation Scale (FACES 1V) (Olson, Gorall og Tiesell, 2004) hefur undanfarid
verid mikid notadur til ad mela pessi atridi.

Samskipti (e. communication) innan fjolskyldna tengjast lidan barna. Pannig
hefur komid i 1jos ad i fjolskyldum par sem samskipti malast god eiga ungling-
ar i feerri hegdunarvandamalum en unglingar ar 6drum fj6lskyldum (Jackson,
Bijstra, Oostra og Bosna, 1998).
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Samheldni (e. cohesion) i fjolskyldum hefur verid skilgreind sem tilfinningaleg
tengsl milli fj6lskyldumedlima (Olson, 2010a). Lucia og Berslau (2006) fundu
ad born ur fjolskyldum med sterk tilfinningatengsl attu vid ferri hegdunar-
vandamal ad strida en Onnur born. Pannig virtist samheldni fjolskyldnanna
skipta mali um lidan barnanna. Kvardinn FACES IV melir einnig samheldni i
fjolskyldum. betta er eitt af peim atridum sem geta sagt til um lidan barnanna,
kvidi er medal peirra atrida.

Kvidi hja bornum segir ad miklu leyti til um lidan peirra. Serbin og Stack (2015)
fylgdust med hopi barna og mealdu kvida peirra med kvardanum Revised
Childrens® Anxiety and Depression Scale (RCADS) a priggja ara fresti i 12 ér,
fra pvi snemma i barnaesku. brisvar a timabilinu fra 9 — 18 ara var einnig tekio
munnvatns- og blédsyni. Markmidid var ad athuga tengsl kvida og astands
onaemiskerfisins. Nidurstodur peirra syndu ad kvidi a barnsaldri spadi fyrir um
lakara astand onamiskerfisins & unglingsaldri en einnig kom i ljos ad lelegt
astand onaemiskerfisins a barnsaldri spadi fyrir um kvida a unglingsaldri. Pannig
virdist kvidi og astand dnamiskerfisins mynda vitahring sem getur verid
mikilveaeg visbending um andlega og likamlega lidan barna og unglinga, badi i
natid og framtid. bessar nidurstoédur eru einnig i samreemi vid ACE-rannsoknina
(Adverse Childhood Experiences) um erfidar adsteedur barna i bernsku og fylgni
peirra vid heilsu sidar & avinni.

Lidan barna og fjolskyldna peirra er natengd. Krabbameinsgreindum foreldrum
lidur oft ekki vel. pau hafa ahyggjur af stédunni og meinid asamt medferd
veldur oft likamlegri vanlidan. bréad hefur verid meliteeki a Landspitalanum
(Schmid, Bragi Skulason, Fridbjorn Sigurdsson, Halla porvaldsdéttir, Hrénn
Fridriksdottir, Nanna Fridriksdoéttir, Sigridur Gunnarsdottir, 2013) til ad starfs-
folk geti betur metid vanlidan krabbameinsgreinds folks og valid sem arangurs-
rikasta medferd. Meliteekid metur i fyrsta lagi almenna vanlidan og i 6dru lagi
sérteekar ahyggjur af fjélskyldunni, tilfinningum, andlegum malum og likam-
legum vandamalum, auk almennra vandamala.

Lifsgedi (e. quality of life) folks eru hugleg og hafa margar viddir. Medal
beirra er heilsutengd lifsgaedi. Margir kvardar hafa verid hannadir og préfadir til
ad maela petta hugtak. Islenskur kvardi sem var gerdur med hlidsjon af ymsum
slikum kvoérdum hefur verid gefinn at (Témas Helgason, Jalius K. Bjornsson,
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Kristinn Témasson, Erla Grétarsdottir, Halldor Jénsson jr. og Témas Zoéga,
2000). Kvardinn var stadladur & islenskt pydi og er talinn gefa nokkud g6da
mynd af heilsutengdum lifsgaedum. Rannsokn sem gerd var med pessum kvarda
syndi marktekan mun & heilsutengdum lifsgedum eftir adstedum folks
(Gunnjona Una Gudmundsdottir og Sigurlina Davidsdottir, 2006).

Lidan barna og foreldra hefur reynst segja fyrir um heilsu peirra i framtidinni,
baedi andlega og likamlega, eins og ofangreindar rannséknir syna. Augljéslega
veeri akkur i pvi ad setja upp pjonustuinngrip fyrir peer fjélskyldur sem sannan-
lega bla vid kvidavekjandi adsteedur.

Pad var med hlidsjon af peirri porf sem blasir vid, baedi ar erlendum rannsokn-
um og po sérstaklega ar nidurstodum tveggja fyrri hluta rannsdknarverkefnisins
sem snyr ad islenskum adsteedum i Ritr6d RBF 2015 (Sigrun Juliusdéttir, Gunn-
jéna Una Gudmundsdéttir og Edda Johannsdottir, 2015) og i Ritr6d RBF 2018
(Sigran Jaliusdottir og Gunnjona Una Guomundsdottir, 2018) ad akvedid var ad
setja af stad pad tilraunaverkefni med gaedapjonustu sem greint er fra hér ad
framan. Hér a eftir er greint fr4 matshlutanum, p.e. um pétttakendur og adferd til
ad meta gagnsemi inngripsins.
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Um matid: patttakendur, adferdir og meelitzeki

patttakendur. Alls var 22 fjolskyldum bodid ad taka patt i tilraunaverkefninu.
Samanstdd hopurinn af 4 fedrum og 18 madrum sem voru i krabbameins-
medferd eda i liknandi medferd & Landspitalanum. Markmid tilraunaverkefnis-
ins var ad bjoda fram adstod til allra pessara krabbameinsgreindu foreldra asamt
bérnum sem bjuggu & heimilum peirra, alls 38 born & aldrinum 2 — 22 éra.
Medalaldur barnanna var 12 ar. Af peim 22 fjélskyldum sem komu i fyrsta
vidtal og skradu sig til patttoku i tilraunaverkefninu luku 15 vid 6ll vidtolin hja
Fjolskyldubrunni a peim tima sem verkefnid stod yfir. Sj6 fjélskyldur nadu ekki
ad ljuka tilraunaverkefninu, par af heettu tveer fjolskyldur sem attu erfitt med ad
meeta i vidtolin af margvislegum asteedum. Tveer fjolskyldur téldu sig ekki hafa
porf fyrir viotol i Fjolskyldubranni par sem bérnin veeru svo ung (2ja, 6 og 7
ara) og tveer komu seint inn i verkefnid svo ekki nadist ad tengja par Fjol-
skyldubrdnni. Einn pétttakandi Iést 4dur en hann tengdist Fjolskyldubranni. |
peim tveimur fjolskyldum sem padu ekki ad taka patt i Fjélskyldubranni voru
yngstu foreldrarnir 28 og 30 ara (sja nanar Hluta | hér ad framan).

Adferdir og maliteki. pegar meliteki og adferdir voru valin fyrir matspatt
verkefnisins var midad vid ad ipyngja ekki patttakendum um of. Fj6lskyldurnar
voru undir miklu alagi i daglegu lifi sinu vegna veikindanna, medferdar og
annarra arauna sem pessum adsteedum fylgdi. bannig voru valin stutt og einféld
meeliteeki eftir pvi sem heaegt var. Pegar nidurstodur eru tulkadar skal itrekad ad
hafa parf i huga ad patttakendur voru mjog féir.

Matid skiptist i eftirfarandi peetti:

1. Mat/greining & fjolskyldukerfinu — einkum samskipti (e. communication) og samheldni (e.
coherence). Matsteki var kvardinn Family Adaptability and Cohesion Evaluation Scale
(FACES V) (Olson, Gorall og Tiesell, 2004). bessi kvardi hefur verid profadur & islandi
(Aldis Gudbrandsdottir og Snafridur Drofn Bjorgvinsdéttir, 2011) og synir vel vidunandi
réttmeeti. Alpha &reidanleiki var 0,64 fyrir kvardann um samheldni og 0,80 fyrir kvardann um
samskipti. Kvardinn er med Likert snidi. | hvorum kvarda fyrir sig eru 10 spurningar med
svarmoguleika fr4 1 (6sammala) til 5 (mjog sammala). Deemi um spurningar um samskipti:
,»Fjolskyldumedlimir geta reett rélega saman um vandamal® og ,,Fjolskyldumedlimir reda
hugmyndir sinar og skodanir vid hvern annan“. Dami um spurningar um sambheldni:
,»Fjolskyldumedlimir stydja hvern annan a erfidum timum®“ og ,,bad er sanngjarn agi i
fj6lskyldunni okkar.* pessi kvardi var lagdur fyrir i fyrsta vidtali rannséknarinnar.

2. Lidan barna — kvidastig og lifsgedi. Notadur var kvardinn Revised Childrens‘ Anxity and
Depression Scale (RCADS) (Chorpita, Yim, Moffit, Unimoto og Francis, 2000), sem meelir
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8.

adskilnadarkvida barna og almennan kvida peirra. bessi kvardi hefur verid profadur a Islandi
(Gudridur péra Gisladottir, 2013) og synir ad alpha areidanleiki fyrir adskilnadarkvida-
kvardann var 0,75 og fyrir almenna kvidardskun 0,84. Réttmeeti var vel asattanlegt. Daemi
um spurningar i adskilnadarkvidakvardanum eru: ,,Eg yrdi hraedd(ur) ef ég pyrfti ad vera
ein(n) heima“ og ,,Eg hef ahyggjur af pvi ad vera i burtu fra foreldrum minum®. Daeemi um
spurningar i almenna kvidakvardanum eru: ,,Eg hef ahyggjur af ymsu* og ,,Eg hef ahyggjur af
pvi ad eitthvad hraedilegt muni koma fyrir einhvern i fjolskyldunni minni®. Haegt er ad leggja
pennan kvarda fyrir born allt fra atta ara aldri. bessi kvardi var lagdur fyrir af fagmanni i
tengslum vid vidtol i Fjolskyldubrd.

Mat a vanlidan. Kvardinn var gefinn Gt hja Landspitalanum 2013 (Schmid o.fl., 2013), hann
er unninn med leyfi National Comprehensive Cancer Network (NCCN) arid 2005 og var
endurskodadur 2013. Pessi kvardi er lagdur fyrir sjuklinga & krabbameinsdeildum
Landspitalans og var einnig lagdur fyrir i fyrsta vidtali tilraunaverkefnisins.

Mat a lifsgeedum/lidan og pérfum patttakenda. Hér var notadur kvardinn Heilsutengd lifsgeaedi
(Témas Helgason o.fl., 2000). petta er kvardi sem unninn var med hlidsjon af mérgum
kvordum um heilsutengd lifsgaedi. BUid er ad stadla kvardann fyrir island. bessi kvardi var
lagdur fyrir i fyrsta viotali inngripsins.

Mat og anagja med/gagnsemi af freedsluhlutanum (fyrirlestrar). Spurningalisti (sjalfsmat) var
saminn og lagdur fyrir pétttakendur i lok inngripsins par sem spurt var um pessi atridi.
Umsjon med pessum hluta hafdi Sigurlina Davidsdottir i samvinnu vid Sigranu Juliusdéttur.
patttaka i (fjoldi patta) og anagja med/gagnsemi af vidtalshlutanum (Fjolskyldubri og
umsjonar/kynningarvidtal verkefnisins). Spurningalisti (sjalfsmat) var saminn og lagdur fyrir
patttakendur i lok inngripsins par sem spurt var um pessa petti. Umsjon med pessum
matspeetti hafdi Sigurlina Davidsdottir i samvinnu vid Sigrdnu Jaliusdottur.

Sjalfsmat patttakenda (patient/client satisfaction) a reynslu sinni, alit og ansegja med patttoku
i tilraunaverkefninu. Hér voru notadir rynihdpar i lok inngripsins. Kalladir voru saman hépar
med 1-5 i hverjum hopi og tekin vidtol vid hvern hop fyrir sig i hisnadi Krabbameinsfélags
Islands. Vidtolin voru tekin upp og sidan voru skrad og pemu dregin saman. Umsjon med
framkvaeemd pessa matspattar hafdi Sigurlina Davidsdéttir i samvinnu vid Sigrdnu
Juliusdéttur.

Nidurstodur mats

Hér & eftir er greint fra nidurstodum matsins. Gerd verdur grein fyrir nidurstdo-
um hvers matspattar fyrir sig. I lokin verda nidurstodurnar teknar saman, reeddar
og alyktanir dregnar af peim.

Mat/greining a fjolskyldukerfinu

Mat — einkum & samskiptum (e. communication) og samheldni (e. cohesion).
Hofundar kvardans FACES 1V telja ad haegt se ad skipta samskiptum fjol-
skyldna i nokkra flokka eftir gildum a kvardanum. Bestu samskiptin voru i
flokknum 44-50 stig. Nidurstédur fyrir kvardann eru hér syndar i toflu 1.
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Tafla 1. Nidurstédur kvarda um fjélskyldusamskipti

Spurningar Medalskor
1. 1 fj6lskyldunni okkar er gott jafnvaegi milli pess ad vera adskilin og nain 41,7
2. Fjolskyldumedlimir eru mjég godir hlustendur 41,3
3. Fjolskyldumedlimir syna hver 66rum astio 48,2
4. Fjolskyldumedlimir geta bedid hvern annan um pad sem peir vilja 47,6
5. Fjolskyldumedlimir geta reett rélega saman um vandamal 459
6. Fjolskyldumedlimir reeda hugmyndir sinar og skodanir vid hvern annan 46,5
7. begar fjolskyldumedlimir spyrja hvern annan ad einhverju fa peir heidarleg svor 44,1
8. Fjolskyldumedlimir reyna ad skilja tilfinningar hvers annars 47,5
9. Fjolskyldumedlimir segja sjaldan neikvaeda hluti um hvern annan pegar peir eru reidir 40,0
10. Fjolskyldumedlimir segja hver 6drum fra pvi hvad peim raunverulega finnst um hvern annan 41,2

Medaltal: 44,4

patttakendur matu hér samskiptin pannig ad medalstig fyrir spurningarnar voru
44,4 stig sem er i flokknum bestu samskipti. Samkvaemt pessu ma buast vid ad
samskipti i pessum fjolskyldum séu i gédu lagi, enda er samhljéomur med svor-
um milli spurninganna. Sex spurningar lentu i flokknum bestu samskipti og
fjorar i flokknum 38-43, sem pydir mjog god samskipti.

Adur en hagt var ad reikna ut stig fyrir samheldni, purfti ad snda vid gildum
fyrir helming spurninganna fyrir kvardann a FACES 1V, til ad gildin sneru i
sOmu att pegar meta skyldi gedi samheldni i fjolskyldunni. Pannig purfti ad
sniia vid gildum fyrir spurninguna ,,Fjolskyldumedlimir eru einir & bati pegar
parf ad leysa vandamal®, pannig ad heesta gildid fékkst fyrir svarid ,.Osam-
mala®, i stadinn fyrir svarid ,,Mjog sammala“, eins og i peim spurningum sem
ekki var snaid. Spurningar sem snuaid var i darvinnslunni eru merktar med
stjornu. Eftir petta var fundid medalskor fyrir kvardann, en pad reyndist vera
43,7 stig.. Nidurstddur ur kvardanum eru syndar i toflu 2

Tafla 2. Nidurstédur kvarda um fjélskyldusamheldni

Spurningar Medalskor
1. Fjolskyldumedlimir taka patt i lifi hvers annars 50,0
2. Fjolskyldumedlimir stydja hvern annan & erfidum timum 48,9
3. bad er sanngjarn agi i fjdlskyldunni okkar 41,2
4.  *Fjolskyldumedlimir eru of hadir hver 66rum 40,0
5. *Fjolskyldumedlimir eru einir & bati pegar parf ad leysa vandamal 49,4
6. *Fjolskyldumedlimir hafa litla porf fyrir vini utan fjolskyldunnar 42,9
7. *OKkur finnst vid of tengd hvert 68ru 40,6
8. Fjolskyldumedlimir stola hver & annan 42,4
9. *Okkur er illa vid ad fjolskyldumedlimir geri hluti utan fjolskyldunnar 49,4
10. T fjélskyldunni okkar er gott jafnvaegi milli pess ad vera adskilin og nain 38,2

Medaltal: 43,7
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Samkveemt pessum svérum ma budast vid ad samheldni fjolskyldnanna sem hér
voru skodadar sé med ageetum. Fjorar spurningar lentu i flokknum besta sam-
heldni og sex i flokknum mjog géd samheldni. Heildarskor var 43,7, rétt fyrir
nedan flokkinn besta samheldni.

Lidan barna — kvidastig

RCADS kvardinn var notadur til ad meta kvidastig barna i Urtakinu. 14 born
svorudu spurningunum. | almennu Grtaki medal barna og unglinga & islandi
(Guaridur pora Gisladottir, 2013) var medalskor fyrir kvardann um adskilnadar-
kvida 2,74 og fyrir almennan kvida 4,01. Annars vegar var skodadur hér
almennur kvidi barnanna og hins vegar adskilnadarkvidi. Nidurstodur fyrir
almennan kvida eru syndar i t6flu 3.

Tafla 3. Nidurstdodur kvarda um almennan kvida

Spurningar Skor samtals
1. Eg hef ahyggjur af ymsu 12
2. Eg hef ahyggjur af pvi ad eitthvad hraedilegt muni koma fyrir einhvern i fjélskyldunni minni 11
3. Eg hef ahyggjur af pvi ad sleemir hlutir muni koma fyrir mig 7
4. Eg hef ahyggjur af pvi hvad muni gerast 10
Heildarskor: 40
Medalskor 2,86

Medalskor barnanna sem svorudu pessum kvarda hér var laegra en medalskor
barna i almennu urtaki, 2,86 & méti 4,01. petta pydir ad bérnin eru minna kvidin
en born almennt. bPar sem bérnin eru fa, er ekki skynsamlegt ad reikna ut, hvort
pessi munur er télfreedilega markteekur.

Nidurstddur fyrir adskilnadarkvida barnanna sem hér voru skodud eru syndar i
toflu 4.

Tafla 4. Nidurstdodur kvarda um adskilnadarkvioa

Spurningar Skor samtals
1. Eg yrai hreedd(ur) ef ég pyrfti ad vera ein(n) heima 8
2. Eg hef ahyggjur af pvi ad vera i burtu fra foreldrum minum 11
3. Eg verd hraedd(ur) ef ég parf ad sofa ein(n) 4
4. Eg 4 erfitt med ad fara i skolann & morgnana af pvi ad ég er stressud/stressadur eda hradd(ur) 2
5. Eg yrdi hraedd(ur) ef ég @tti ad sofa annarsstadar en heima hja mér

Heildarskor: 32
Medalskor 2,29
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Sams konar nidurstddur fengust Ur utreikningum um adskilnadarkvida og al-
mennan kvida. Gildid er nokkru legra en i almennu artaki, 2,39 a moti 2,74.
Bornin virdast pvi hafa minni adskilnadarkvida en born almennt, ad undanskil-
inni spurningunni hvort pau hefdu ahyggjur af pvi ad vera i burtu fra foreldrum
sinum, sem syndi haesta gildid i pessum kvarda. T6lfreedileg marktaekni var ekki
reiknud. Her parf ad taka tillit til pess ad almennur kvardi eins og hér var
notadur geeti verid ofullnaegjandi til ad meta eins sérteekar adsteedur og hér var
um raeda. Mun haerra skor & einni spurningu en 6drum getur bent til pess ad svo
sé.

Mat a vanlidan

Hér verdur synt hvernig patttakendur matu vanlidan sina & kliniskum kvarda
sem Landspitalinn préadi (Schmid o.fl., 2013). Kvardinn er settur upp sem
hitameelir, fra O til 10 og pétttakendur eru bednir ad merkja vid mat & vanlidan
sinni. Samkvaemt kliniskum leidbeiningum er haegt ad reikna med ad vanlidan
sem merkt er 3 eda harri a kvardanum se alvarleg og krefjist inngrips. Nidur-
stodur kvardans eru syndar i toflu 5. Fremri talan er stigid & kvardanum, aftari
talan fjoldi patttakenda sem mat vanlidan peirra & hverju stigi. Pau skor sem
metin eru sem alvarleg eru feitletrud.

Tafla 5. Mat patttakenda & vanlidan sinni

Stig (vanlidan)  Fjoldi patttakenda med vanlidan

Gridarleg vanlidan 10

O P N W H» 01 OO N 0 ©
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Engin vanlidan

Samkveemt nidurstédum pessa kvarda eru 12 af peim 16 patttakendum sem
svorudu i pad mikilli vanlidan ad pad krefst inngrips, midad vid kliniskar leid-
beiningar. Einn svaradi ekki listanum.
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patttakendurnir 17 voru bednir ad skilgreina nanar i hverju vanlidan peirra eda
erfidleikar veeru félgin midad var vid sidustu viku pegar spurt var. Nidurstdo-

urnar eru syndar i toflu 6.

Tafla 6. Nanari skilgreining a vanlidan eda erfidleikum

Tegund vanlidanar eda erfidleika Fjoldi Tegund vanlidanar eda erfidleika Fjoldi
patttakenda patttakenda
Almenn vandamal Likamleg vandamal
Barnagasla 0 Utlit 4
Hasnadi 1 Ad badast/klzdast 1
Tryggingar 0 Ondun 3
Fjarmal 5 Breytingar a pvaglatum 1
Vinna/skéli 2 Heegdatregoa 6
Akvordun um medferd 5 Nidurgangur 2
Ad borda 6
Fjolskylduvandi Preyta 15
Vegna barna 7 Bjuagur 4
Vegna maka 6 Hitakof 8
Heilsufar ndkominna 4 Ad komast & milli stada 2
Maoguleikar a barneignum 3 Meltingartruflanir 6
Minni/einbeiting 14
Tilfinningalegur vandi Séar i munni 5
punglyndi 1 Ogledi 11
Otti 11 purrkur eda stifla i nefi 5
Kvidi/taugaspenna 9 Verkir 9
Depurd 10 Kynlif/samlif 6
Ahyggjur 12 Hudpurrkur/kladi 7
Ahugaleysi & daglegum athéfnum 5 Svefn 13
Afengi, fikniefni eda lyf 0
Ahyggjur af andlegum/triarlegum toga 0 Stingir i hondum/fétum 6

Eins og sést i toflu 6 eru flest vandamal tilfinningatengd, ad undanskildum
likamlegum vandamalum eins og preytu, minni/einbeitingu, svefni, 6gledi og
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verkjum. Almenn, praktisk vandamal voru sidur nefnd en nokkrir héfou
ahyggjur af fjolskyldunni. pPegar patttakendur voru spurdir hvort peir vildu tala
vid einhvern um vandamal sin, ségdust fjorir peirra ekki vilja pad, niu ségdu ja
og fjorir kannski. Sj6 sdgdust vilja tala vid salfreeding, fjorir nefndu leekni, jafn
margir hjakrunarfreeding og sjukrapjalfara, prir félagsradgjafa eda idjupjalfa,
tveir sjuklingafélag, einn naringarfraeeding, prest, djakna, fjélskylduradgjafa eda
|6gfreeding. Petta rimar vid pa nidurstdou ad flest vandamalin voru tilfinninga-
tengd.

Mat a lifsgeedum/lidan og pérfum péatttakenda

Lagdur var fyrir patttakendur kvardi til ad mela heilsutengd lifsgaedi. [ honum
eru nokkrir undirkvardar sem eiga ad mela heilsufar, einbeitingu, depurd,
samskipti, fjarhag, prek, kvida, likamsheilsu, verki, sjalfsstjorn, svefn, lidan og
lifsgeedi. Buid er ad stadla kvardann fyrir islenskt pydi og reikna T-skor fyrir
hvern kvarda, pannig ad medaltal er avallt 50. Haegt er ad bera skorin & hverjum
kvarda fyrir sig saman vid pa tolu. Nidurstddur eru syndar a Mynd 1.

Heilsutengd lifsgaedi
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Mynd 1. Heilsutengd lifsgeedi

Allir kvardarnir a mynd 1 eru nedan vid medaltal, sem gefur heildsteeda mynd af
heilsutengdum lifsgeedum patttakenda. beir kvardar sem eru laegstir eru heilsu-
far, einbeiting, likamsheilsa, lifsgaedi og prek.
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Mat a gagnsemi fraedsluhlutans

patttakendum var bodid upp & niu fraedslufyrirlestra. Litil adsdkn patttakenda
var ad pessum peetti. Niu patttakendur svérudu spurningum um gagnsemi fyrir-
lestranna. Svarmoguleikar voru fra 0 (gagnslaust) til 4 (mjog gagnlegt). I téflu 7
er synt hvert mat patttakendanna a fyrirlestrunum var. Svor péatttakenda peirra
eru dregin saman og sett upp medalskor fyrir hvern fyrirlestur.

Tafla 7. Mat & fraedslufyrirlestrum

Nafn og flytjandi fyrirlesturs Medalskor

,Fjolskyldur: tengsl, samskipti og parfir* Sigran Juliusdottir
,,Aukaverkanir me0ferdar Asgeréur Sverrisdottir

»Sorgin, &skan og skolinn® Sigran Poroddsdottir

,,G00 neering — bett lifsgaedi” Rannveig Bjornsdottir

,.Hugur og heilsa“ Sigurlina Davidsdottir

,.Er eitthvad 16gfradilegt til ad hugsa um® Dogg Palsdottir
»Tekjur og utgjold sjuklinga® Gunnjona Una Gudmundsdottir
,,Hvad er krabbamein* Vilhelmina Haraldsdottir

,Hreyfing og krabbamein“ Asa Dagny Gunnarsdottir

A D W DO DMOUG B

Eins og sést i toflu 7 voru fyrirlestrarnir, haldnir i pessari rdd, taldir gagnlegir,
flestir mjog gagnlegir, ad undanskildum einum. Um petta verdur nanar fjallad
sidar i skyrslunni. Einnig verdur nanar skodad hvers vegna fair séttu fyrirlestra-
rodina.

patttaka i (fjoldi patta) og ansegja med/gagnsemi af vidtalshlutanum

Spurt var um vidtol i Fjolskyldubrd og umsjonar-/kynningarvidtalid. Niu patt-
takendur svorudu einnig pessum peetti. Svarmoguleikar voru fra 0 (Gagnslaust)
til 4 (MjOg gagnlegt).

Spurt var um gagnsemi kynningarvidtals rannséknarinnar. Medalskor patttak-
enda fyrir mat a pessu vidtali var 2,9 eda ,,Gagnlegt®.

patttakendur voru einnig bednir ad meta fjolskylduvidtolin hja Fjolskyldu-
branni. Svarmdguleikar voru fra 0 (Gagnslaust) til 4 (Mjog gagnlegt).
Nidurstodur ar matinu eru bitar i toflu 8.
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Tafla 8. Mat & fjolskylduvidtélum hja Fjolskyldubranni

Fjoldi sem sotti Tegund vidtals Medalskor
5 Ein(n) i viotal 3.6
7 Med maka i vidtal 3.3
8 Bornin i vidtal 35
8 Fjolskyldan i viotal 3.8

Eins og sést i toflu 8 pottu 6ll vidtdlin gagnleg. Medalskor liggur milli Gagnlegt
(3) og Mjog gagnlegt (4). Adeins einn patttakandi mat vidtolin seemileg, adrir
toldu pau ymist gagnleg eda mjog gagnleg.

Heildarmat patttakenda & gagnsemi pjonustunnar var & sama kvarda og viot6l og
fyrirlestrar, eda fra 0 (Gagnslaust) til 4 (Mjog gagnlegt). Medalskor var 3,1, eda
Gagnlegt. Pad var pvi ljost ad patttakendum poétti gedaverkefnid hafa verid

gagnleg.

Sjalfsmat patttakenda a inngripinu

Hér a eftir verdur fjallad um sjalfsmat péatttakenda (patient/client satisfaction) &
reynslu sinni, aliti og anaegju med patttoku i tilraunaverkefninu. pPad var gert
med spurningalistum og i rynihopum. Matid vardadi kynningarvidtalid, freedslu-
fyrirlestra, viotélin i Fjolskyldubrd, og énnur atridi sem upp komu i rynihopa-
samraedum. Leitad var sérstaklega eftir pvi hvernig patttakendur hefdu upplifad
ba auknu og sértaeku pjonustu sem tilraunaverkefnid fol i sér fyrir pa sjalfa og
fjolskyldur peirra. Alls toku niu patt i rynihopasamraedunum, fimm til vidbotar,
sem ekki komust a rynihopafund, svérudu umraeduspurningunum bréflega eda i
samtolum i sima og einn skiladi inn svorum i t6lvupdsti. beir greindu allir fra
anagju sinni med verkefnid, settu fram abendingar og fannst midur ad hafa ekKki
getad tekid patt i samraedunum vegna veikinda sinna. Medferdin veeri badi
ipbyngjandi og henni fylgdi mikil preyta, oft kvidi, einbeitingarleysi og
gleymska.

patttakendur i tilraunaverkefninu sdgdust almennt anaegdir med ad hafa verid
bodid ad taka patt i verkefni sem pessu og lystu baedi pakklati sinu og gagnsemi
bess:

... mér fannst mjog jakveett ad f4 bara bodid og ég tok pa akvordun i rauninni ad
pbiggja bara alla pa adstod sem mér steedi til boda sko... og ég var svo pakklat fyrir
pad.
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... pad er einmitt sko pegar ég fékk bod i petta, ég er buin ad vera i pessu i talsvert
langan tima, pannig ad ég var mjog jakvaed ad fa bod i petta, pvi mér fannst einmitt
svo jakveett ad pad veeri verid ad koma pessu i svona fastari skordur ...

... ég hef bara kynnst nokkrum, pad eru nu adallega konur, 1 gegnum tidina sem eru
bunar ad vera i pessu ...morgum peirra hefur svo sarvantad studning fyrir bornin,
eda madur upplifir pad pannig sko, madur nattdrlega sér petta bara utan fra ad
einhverju leyti sko. bPannig ad pad var min fyrsta upplifun, af pvi pu spurdir pa var
ég bara svo anagd ad petta var yfirhofud verid ad rannsaka petta og veeri verid ad
vinna i pvi ad pu veist skoda hvad veri haegt ad beaeta og hvad veeri haegt ad gera
betur ...

Sagt var fra badi eigin reynslu og annarra i fjélskyldunni:

... svo sagdi ég bara pu att ad maeta hérna klukkan eitt nidur i Krabbameinsfélag og
pbu att ad hitta petta folk og hann bara meetti og pad nattarlega bara...hann [sonur]
losadi um alveg fullt af tilfinningum ... pad gerdi honum alveg rosalega gott og
hann var ofsalega pakklatur fyrir pad ad hafa i raun og veru tappad soldid af, pvi
hann hélt hann pyrfti ekkert ag ...

Kynningarvidtal rannsoknarinnar

Kynningarvidtal verkefnisins for fram i Radgjafarpjonustu Krabbameinsfélags-
ins og i pvi svorudu patttakendur spurningalistum vardandi lidan sina og parfir.
Spurt var um bakland og hvort fjélskyldan fengi studning fra attingjum svo sem
ommum og 6fum barnanna. Veittar voru upplysingar um innihald verkefnisins
(Fj6lskyldubra og fyrirlestra). Kynningarvidtalid var litid til umraedu i rynihdp-
unum en pé kom fram ad pad hafdi verid mis eftirminnilegt:

... g man ekki petta vidtal einu sinni ...
Adrir voru pakklatir og toldu petta vidtal hafa verid mjég gagnlegt:

... kynningarvidtalid var mjog gagnlegt og gaf vel til kynna hvad veeri i veendum ...

Kynningarvidtalinu var gjarnan fylgt eftir og medal annars veitt adstod vid ad
s&kja um Urraedi hvad vardar hagsmuna- og réttindamal, sem og adstod vard-
andi 6nnur drlausnarefni. Pad hafdi lika skapad 6ryggiskennd:
... ég koma hérna lika til [fagadili med fyrsta vidtal] i einhverja tima ... og mér fannst
rosalega fint bara i pessum vidtélum lika ad pu veist bara einhvern veginn, mér finnst allt
mjog bara eins og madur segir svona promising ...

Fraedslufyrirlestrar

Pegar reett var um gagnsemi fraedslufyrirlestra verkefnisins téludu patttakendur
oft um hve peegilegt veri ad koma i husnadi Radgjafarpjonustunnar og
andrumsloftid pannig ad peim fyndist peir vera velkomnir pangad:
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... pad er einhvern veginn pagilegt ad koma hingad. Mér finnst peim hafa tekist vel
med andramsloftid hérna ...

Sumir s6gdéu ad peim hafi pott midur ad hafa ekki geta nytt sér ad sakja
freedslufyrirlestrana af ymsum sékum svo sem Ohentugrar timasetningar, slapp-
leika, einbeitingarskorts eda sykingarahattu og annarra aukaverkana krabba-
meinsmedferda:

... ég var ekki med neinar varnir [6nemiskerfi] ... af pvi pu veist, pér er bara Kippt
at, pa feerd ekki Ljosid og pu hittir ekki vinkonur pinar sem eru i sama, pua ert bara i
einangrun ...

Tveir patttakenda voru i einangrun & blodmeinadeild Landspitalans og purftu ad
fara erlendis i stofnfrumumedferd a timabilinu sem fyrirlestrarnir nadu yfir:

... pannig ad ég nadi ekki ad sja fyrirlestra ...
Nokkrir nefndu ad timasetning fyrirlestranna veeri sleem og s6gdou pad astedu
fyrir ad hafa ekki komist:

... voru alltaf 4 alveg rosalega 6heppilegum tima. Eg &tla bara ad segja ykkur, ég er
ein heima meira og minna allan daginn en fyrirlestrarnir voru ... akkurat pegar
folkid mitt er ad koma heim og ég er ekki lengur ein og mann langar ekkert
sérstaklega til pess ad fara Gt pa til pess ad ...

...ef madur parf ad skutla og sekja eda gera eitthvad pa er pad akkudrat a pessum
tima ... rosa erfidur timi fyrir barnafjolskyldur

... hann [sonur] var alltaf & einhverjum fétboltaefingum og (ég) komst aldrei &
pessum tima sko, aldrei séns sko......

Fram komu tilldgur um heppilegri framkvaemd fyrirlestranna:

... pad veeri betra ad hafa fyrirlestrana klukkan 10-12 eda 2-4 ... pad meetti kannski
hafa petta & misjéfnum timum, sumir eru enn i vinnu ...

[ pvi sambandi var nefnt ad heppilegt veeri taka pa upp svo ad folk geti haft
adgang ad peim & vefnum og horft & pa & peim tima sem ad hentadi sjuklingun-
um sjalfum og fjolskyldum peirra:

.. mér fannst lika erindin, eda fyrirlestrarnir, sumir mjog frédlegir og gafu manni

svona ageatis innsyn, ég held samt, pu veist pad veri lika snidugt ad ... eiga pa
upptekna [rafreena] pannig ad folk geti bara horft a pa ...

.. en ég held ad pad sem vari svona meira i takt vid tidarandann og parfir pessa
folks ad hafa petta svona eitthvad [rafrent]...

Og idulega var bent & hvernig pyrfti ad adlaga freedsluna ad erfioum adstaed-
um folks i krabbameinsmedferd:

... og hérna stundum er lika bara einhvern veginn erfitt ... pegar madur er i midju
svona ferli, erfitt ad vera fyrir framan annad folk ad hlusta & svona, pannig ad ég
held ad pad veri rosa snidugt ef petta veri til sem fraedsluefni 4 svona [rafrent] ...
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peir patttakenda sem sottu fraedslufyrirlestrana voru almennt mjég ansegdir med
efni peirra og téludu lika um gildi samverunnar:

... fyrirlestrarnir, pad sem er verid ad taka fyrir ...mjog ahugavert og pad er allt
mjog nytilegt, pu veist pannig ad ég hefdi viljad mata & fleiri. Mér fannst frabeert ad
vera bodid a0 taka patt ...

.. en pessi fyrirlestrar, eda petta skipti sem €g kom, pa hérna, pad var bara rosa
gaman, pu veist bara gott ad hlusta. bad er alltaf gott ad hitta adra i hérna i sému
sporum og svona og raeda hérna malin, pad var verid ad reeda naringu, og eitthvad
annad, pad voru tveir fyrirlestrar & sama tima og pad var bara rosa fint ...
félagsradgjafi var med fyrri fyrirlesturinn ... og pad var hreyfing, ja pad var hdn
parna sjukrapjalfari, ja, pad var bara rosa finn hérna fyrirlestur ...

patttakendur reeddu nanar um gagnsemi fyrirlestranna og sa fyrirlestur sem mest
umraeda var um (einnig af afspurn) og flestir vildu hafa heyrt, var fyrirlestur
Daggar Palsdéttur: Lagaleg atridi vardandi veikindi. Er eitthvad 16gfreedilegt
sem parf ad hugsa um og kannski gera eitthvad? I fyrirlestrinum var fjallad um
lagaleg atridi sem geta komid upp i alvarlegum veikindum foreldra og rétt barna
til upplysinga um sjukdom foreldra sinna og hvada afleidingar andlat foreldris
getur haft fyrir bornin i lagalegu tilliti hvad snertir erfdamal, samskipti og rétt
barna:

... mér fannst t.d. fyrirlesturinn hennar Daggar, sem er natturlega rosa erfitt mal ad
reeda & svona... en mjog gagnlegur og han setti petta mjog svona skilmerkilega
fram.

... oft koma upp atridi og spurningar sem madur hafdi ekki velt fyrir sér sjalfur en
var gott ad fa svor vid. bad fer svo svolitid eftir pvi hvar madur er staddur i ferlinu
hvada fyrirlestrar eru gagnlegir. Eg nytti mér pa fyrirlestra sem snérust ad t.d.
lagalegum méalum og minni fjélskyldu...

... 6g meetti ekki a fyrirlesturinn hennar Daggar sem ég hefdi viljad meta a ... af pvi
ad mér finnst pad vera mjog mikilveegt ... pa er ég lika ad hugsa um ad erféamal og
forraedi, ég er buin ad hugsa pad ... af pvi ad ég mun deyja af pessum sjukdémi ... en
madurinn minn mun vera med bornin okkar. Hvad ef hann deyr sjalfur ?... pad eru
allir daudlegir og hvert eiga bornin ad fara ef ad hann deyr ... ég vil ad bérnin min
fai pad Oryggi og viti hvert pau eigi ad fara ...

Sa fyrirlestur sem flestir patttakenda sottu var fyrirlestur Asgerdur Sverris-
dottur: Krabbamein og aukaverkanir medferdar, og var mikil anagja med pann

fyrirlestur:
... svo var lika eins og fyrirlesturinn um aukaverkanir og afleidingar ...0g ég bara a
lika vinkonur sem hafa farid i gegnum krabbameinsmedferd sem hafa ekki fengid

pessa freedslu og bara pegar ég for ad tala vid paer um petta, hvad petta gerir mikid
fyrir folk ad vita hverju pad getur att von 4, hvao er edlilegt ...
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Einnig toldu péatttakendur fyrirlestur sjukrapjalfara, Asu Dagnyjar Gunnars-
dottur, um Hreyfingu mjég gagnlegan:

.. og sjukrapjalfarinn sem kom og var ad tala um hvad hreyfing hefur mikio ad

segja og allt petta. Mér fannst petta mjog hérna gagnlegt.

... pad var Neering og hreyfing ... pad voru badi rosalega finir fyrirlestrar.
Fram komu abendingar um fyrirlestur Rannveigar Bjornsdéttur, Faedi og holl-
usta. Par hafi verid fjallad meira um almenn manneldismarkmid en minna um
bad sem geeti verid hjalplegt til ad vinna gegn vexti krabbameins i mannslikam-
anum:

... Eg myndi vilja fyrirlestur um bara rannsoknir & mataradi og krabbameini. Hvad
hefur komid vel ut, hvad hefur ekki komid vel Gt og hvort pad skiptir mali hvernig
krabbamein pu ert med eda ekki, ekki svona almennt, heldur alveg bara spesifik ...

... pad eru alls konar kenningar i gangi ... petta er algjor frumskogur, pannig ad
madur stundum bara, okay, hvad & ég ad borda ?

Fyrirlestrarnir voru almennt sagdir mjog gagnlegir og ahugaverdir. Nokkrir
patttakenda sem komust adeins a faa fyrirlestranna lystu I6ngun sinni og dhuga
a ad sxkja fleiri:

... J& ég myndi einmitt viljad pad lika ef madur mogulega kaemist 4 fleiri fyrirlestra

. ég ®tla a0 mata sko 4, pegar aftur byrja hérna fyrirlestrarnir, pa er ég bara
akvedin i pvi, ... passa a0 meta 4 alla.

Fjolskyldubru

Félagsradgjafar & Landspitalanum héfdu umsjon med framkveemd Fjolskyldu-
brdarinnar og voru vidtolin tekin & Landspitalanum og hja Radgjafarpjonustu
Krabbameinsfélagsins. Ad medaltali voru sjo vidtol tekin vid hverja fjolskyldu.
Almennt var mikil anagja med vidtolin i Fjolskyldubranni:

... mér fannst mjog gott ad fa svona adila sem eru pjalfadir og hafa mikla reynslu a
pessu svidi til ad koma utan ad fjolskyldunni og sérstaklega tala vid bornin. Eg held
ad pad hafi verid mjog gott ...

... pau byrjudu ad lata mig tala og svona, finna hverju ég hefdi ahyggjur af og pau
spurdu lika um allskonar hluti, hvort ég veeri ad spa i petta eda hitt ... ef pad er
eitthvad sérstakt sem truflar eda pu vilt reeda eda koma upp a yfirbordid med ...

... pad var meira verid ad leita ad svona veikum blettum, par sem madur purfti
meiri studning, eda kannski ekki leita ad pvi heldur hjalpa manni ad tala saman og
reyna ad finna pessa veiku bletti ...

... petta gaf mér taekiferi til pess ad setjast nidur og tala vid pau og pad fannst mér
pad goda vid ad pu veist, madur gerir petta ekki heima ...
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patttakendum fannst gott ad adrir en foreldrarnir reeddu vid bornin um tilfinn-
ingar peirra i sambandi vid veikindin:

... mér finnst svo mikilvagt eins og fyrir strakana ad vita ad pad veri svona fagfolk
sem peir geetu leitad til, pa veist af pvi ad, bara ad leera pad ad pad er til folk sem ad
veeri ekki fjolskyldunni heldur er einhver sem ég get farid og talad vid og mér getur
lidid vel med, pannig ad mér fannst pad lika vera soldid sem kom 1t Gr pessu ...

... mér fannst jakvadast ...sko einhvern veginn ad han fékk teekifzeri, dottir min sem
er 9 ara, af pvi petta er btiid ad, hin er alin upp vid petta eiginlega ... en pad hefur
kannski engin annar utanad komandi ratt vid hana ... pau reeddu petta vid hana sko,
hvada moguleika hun hefdi i ad spyrja og reeda sko, sem hin kynni kannski ekki vid
ad spyrja foreldra sina um, pannig ad mér fannst pad, pad var mjog svona jakveett,
ad taka patt i pvi. bannig ad... bara yfir hofud var ég rosalega dnaeegd med ad pad
veeri verid a0 gera petta...
Foreldrarnir lystu einnig anaegju sinni med ad bdrnunum var bodid i 6nnur
studningsurraedi eftir ad vidtdlunum i Fjolskyldubranni lauk:
... mér finnst bara conseptid i verkefninu ganga soldid Ut & petta, ad born hafi rétt a
pu veist ad tja sig... sem sagt ad fa4 svona vettvang til pess ad koma sinu 6llu &
framfeeri og ... pau [i Fjolskyldubrd] beindu lika &fram pu veist, pegar vid erum i
rauninni buin ad klara pessi vidtol ad pa beindu pau peim ... pu veist hvad hentadi
peim ... i 6nnur Urraedi ...
Reett var um porf fyrir meiri freedslu og stuoning fyrir foreldra vid byrjun
krabbameinsmedferdar:
... pad eina sem mér hefdi fundist ad purfa ad fa eitthvert svona akkeri adeins fyrr,

eda bara strax, pu veist studning i hvernig atti ad gera petta, pad hefdi bara purft ad
vera eitthvad video eda einhverjir punktar ...

... en pad sem mér finnst stundum vanta er svona hvernig a ég ad tala vid pau og ég
held ad pad veeri rosalega gott ad vera med einhverja svona rabbfundi eda eitthvad
par sem madur getur svona deilt reynslu sinni ...

Reett var um hverjir ar fjolskyldunni pyrftu ad vera med i Fjolskyldubruar-
vidtélunum, en midad er vid ad 6ll born sem bua a heimili patttakenda eigi ad
vera med. Huga pyrfti ad pvi hvort einhverjir fleiri ur fjolskyldunni attu kost a
ad vera meoa:

... g for med stelpurnar minar sko [i Fjolskyldubru] en eftir a ad hyggja pa hefdi
allir ... allt heimilisfolk purft ad fara og tengdasonurinn hefdi eiginlega lika purft ad
fara med, pad er eiginlega, pé ad hann se ekki sko blédtengdur mér pa er hann a
heimilismadur ...

... pa bara talar 6druvisi um pad pegar fleiri [ommur og afar] eru vidstaddir.

Endurgreining
Reett var um ad folk hefdi misjafnar parfir eftir pvi hvar pad veeri i sjukdéms-
ferlinu og hvort pad veeri ad greinast i fyrsta sinn eda ad endurgreinast. Fjol-
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skyldan veeri misjafnlega stodd eftir pessu, ekki sidur en sjaklingurinn. Bent var
a ad i sumum tilfellum veeri jafnvel betra ad hafa adstodina adgreinda fyrir pa
sem eru ad greinast i fyrsta sinn med krabbamein annars vegar og folk sem er ad
endurgreinast hins vegar:
... lika pegar pad eru einhverjir hopar og svona ad skipta pa nidur i pa sem eru ad
endurgreinast og pa sem eru ad greinast i fyrsta skipti. Pad eru, ég for hérna &
eitthvad HAM namskeid og pad voru adstandendur, nygreindir og svo folk eins og
ég med endurgreiningar og vid erum bara ekkert & sama stad, petta eru bara mjog
olikir hépar
... pad er lika 6likt ad tala vid born pessara hopa, pad er nefnilega pu veist, pess vegna
er ég ad segja ad pad atti ad vera endurbodun eda bodun i endurgreiningunum ... pad er
eitt ad tala vid barn sem er ad upplifa ad foreldrid er ad fara i geghum eitthvad manadar
ferli eda aevilangt ferli ... endurgreining... pad eru allt adrar parfir.

Gert fyrir bérnin
Reett var um gildi verkefnisins og avinning pess fyrir fjolskyldur félks i krabba-
meinsmedferd og lifsdgnandi adstaedum, tenginguna vid skolann, parfir og rétt
barna:

... ég held a0 folk hugsi 60ruvisi pegar pad er buid ad setja petta i petta samhengi

ad ... pu ert i medferdinni og pad er allt fyrir pig, petta er ekki gert fyrir pig, petta er
gert fyrir bornin pin ...

... a0 par [madur i krabbameinsmedferd] eru sko hérna ad lenda i pvi ad krakkarnir
eru ekki ad segja fra vandraedunum sinum i skélanum og svoleidis, af pvi pau vilja
ekki auka, pau vilja ekki ad foreldrarnir séu ad hafa ahyggjur af sér pegar pad er
svona mikid alvarlegt ad, og pa veist pad er alls konar svona hlutir (i skélanum)
sem eru kannski bara smaveegilegir pegar, en skipta gridarlegu mali pegar upp er
stadio ...

Einnig var reett um mikilveegi pess ad i bodi veeri 16gfraediadstod fyrir foreldra
med lifsognandi sjukddéma:
.. a0 hérna visa folkinu afram, hvernig 4 pad ad halda afram ad vinna Ur pessu

skilurdu ... pegar fjolskyldufundurinn er blinn og med pessi 16gfraedimal ... hvad
er naesta skref?

Ja logfreediadstod innan spitalans... nu eru svo mikid samsettar fjolskyldur. Allt
vardandi svona arf og peningamal, mér finnst pad skipta mali ad pad sé a hreinu.
pad eiga ekki ad vera lausir endar. PU veist ad pu ert ad fara ad deyja. ba finnst mér
ad petta eigi ad vera & hreinu og vardandi fyrst og fremst vardandi forredi a
bornum.

Gagnsemi tilraunaverkefnisins
Reett var um hvad veeri mest gagnlegt og hvad veri minnst gagnlegt i tilrauna-
verkefninu:
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.. mér fannst ekkert minnst gagnlegt [i verkefninu], ég verd bara ad segja pad...
mér fannst petta vera gagnlegt, petta var fokuserad og pad nyttist ...

... gagnlegast fannst mér fjolskyldufundurinn ...

... pad er rosa fint, ad pad sem var gert er ad skila, pad er rosa fint.

... mér finnst lika ... ad pad sé dkvedin rammi, petta er ekki pu veist svo mikid ad

taka patt i ... petta er ad pu verdur ad fokusera, pad gerir petta lika gagnlegt.
Fram komu skyrar abendingar um naudsyn pess ad upplysingar og pjon-
usta séu 1 skipulegu ferli. Veita purfi freedslu og studning strax i upphafi
greiningar eda medferdar, og huga purfi a0 mikilvaegi teygjanleika studn-

ings og medferdar utfra porfum hverrar fjolskyldu:

...Eg tel pad purfi ad koma & einhverskonar verklagi hja LSH vardandi svona
pjonustu, pvi ad i byrjun skiptir baedi mali ad folk viti hverju pad & rétt & og einnig
hvert pad eigi ad leita. pvi skiptir mali ad pad fai strax i upphafi einhverjar
upplysingar.

...byrja strax ad upplysa alla fjolskylduna um veikindin, ...ad bjéda svona pjénustu
{ upphafi. Pad getur verid mismunandi eftir fjoélskyldum hversu mikid parf ad
adstooda pvi finnst mér skipta mali ad su pjénusta veeri meira einstaklingsmidud en
ekki st6olud

... €g kann vel ad meta svona pjénustu, ég tel ad han sé mjog gagnleg. Sumir purfa

mikid & henni ad halda og adrir minna, par sem ad einstaklingar eru a misjéfnum
stad andlega og likamlega einnig med misjafnlega gott bakland.

Hvernig & ad bjéda pessa pjonustu a Landspitalanum
patttakendur reeddu um hvernig eigi ad bjéda krabbameinsveikum foreldrum ad
taka patt i svona pjénustutrraedi og mikilvegi pess ad pad sé i skipulegum far-
Vegi:
. mér finnst skipta mali allavega ad petta [verkefnid] sé¢ bodid, petta sé ekki
eitthvad sem madur sakist sjalfur eftir, pad s¢ eitthvad sem ad er ytt ad manni ...

... pu veist pad parf einhvern veginn ad selja pér pad, og petta er fyrir bornin pin,
fyrir makann pinn ... svo ma néattarulega hjukrunarfredingurinn vera bara med
gatlista skilurdu, ad petta er buid og petta er blid og buid ad bjéda petta og petta og
petta. Heyrdu ja hun hefur ekki fengid bod um petta ...

... hun getur lika bara spurt pig i hvert skipti sem pd kemur, er eitthvad sem ad, af
pessu sem pd myndir vilja piggja nuna ... Eg held ad pad meetti vera meiri andlegur
stuoningur ... almennt ...

. €g held a0 pad sé¢ lika sérstaklega ad hafa pad i huga pegar pad eru eins og
endurgreiningar, ad pad sé¢ bodun [ekki bara bodid] ...
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... pa kannski frekar bara ad madur sé bodadur og madur komi og meti i einhvert
eitt skipti og pa allt i einu er madur buin ad brjéta pennan is, i stadinn fyrir ad petta
standi til boda og madur getur komid og pa bara j& madur getur komid.

Adrar abendingar vardandi studning vid fjolskyldur

Meiri sveigjanleiki i Fjolskyldubrunni eda akvedinn rammi. Fram kom tillaga
um ad pétt ramminn veeri dkvedinn og folk etti ad fara i akvednar tegundir
vidtala (ein, med maka, bornin, med fjélskyldunni), pa veeri til stadar moguleiki
a sveigjanleika. pannig veaeri misjafnt hvernig haegt veeri ad nalgast bérnin og
sum peirra geetu purfti fleiri en eitt vidtal:

... ad peir sem taka vidtolin geetu metid pad, viltu fa ad tala vid einhvern annan eda
vid purfum kannski ad fa ad hittast aftur a&dur en pa ferd a fjolskyldufundinn ...

... stundum er bara eitthvad alvarlegt ad i vidbot, ekkert sem haegt er ad leysa i einu
vidtali en parf kannski ad reeda meira adur en haldinn er fjolskyldufundur. pad parf
ad opna rammann adeins pannig ad pad veeri hagt i sérstokum tilvikum ad hafa
einhvern svona sveigjanleika ...

Storfjolskyldan. Ommur og afar eru & hlidarlinunni og koma oft ad pvi ad hjalpa
til & heimilinu og lita eftir bérnunum. Fram kom tillaga um ad pau yrdou bodud a
sérstakan fund, en ekki fjolskyldufundinn:

... pau leika lika mikilvaegt hlutverk i lifi barnanna, pad er lika erfitt fyrir pau petta
ferli ... ég held ad pad sé adallega a0 pau fai tekiferi til ad tala um petta vid
einhvern annan en mann sjalfan ...

pa var einnig reett hvort rétt veeri ad stjupborn og stjupforeldrar ttu ad vera
med i pessu inngripi, eda fullordin born sem flutt veeru ad heiman:

... pad eru ndmskeid fyrir maka, en pad er einhvern veginn enginn stadur par sem
fullordin born krabbameinsgreindra geta hist ...

... pau falla ekki inn i neitt i pessu. bad var navitundarnamskeid sem var i bodi og
stelpurnar minar foru & pad en strakurinn hafdi ekki &huga & pvi. baer voru i nokkur
skipti og peer voru alveg anaegdar med. bannig ad pad er alls konar svona sem veeri
alveg haegt ad kannski gera meira fyrir pau ...

... €g held ad pad sé mikilvaegt ad pessir stéru krakkar séu med af pvi ad pau eru
svolitid utanveltu. Pau passa ekki inn i, pad eykst alagid a peim, pad er &tlast til
meira af peim, hvort sem pau standa undir pvi eda ekki...

P6 var ekki talid timabaert ad yngri born veeru med i ferlinu. Upplysingarnar
veeru ekki settar fram & pann hatt ad pad hentadi ungum bérnum. Ef pau attu ad
vera med, pyrftu upplysingarnar ad vera settar fram af einhverjum sem veeri
sérhaefdur i ad raeda slik mal vid born. Einn patttakandinn tok samt niu ara
dottur sina stundum med i viotdl vid lekninn sinn:
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... pegar ég sirka veit hvad hann er ad fara ad tala um ... hann er bara ordinn
fjolskylduvinur ... bara ad sja hvernig spitalinn litur Gt og hvernig petta umhverfi er,
held ég ad hafi hjalpad ... petta er einmitt ekkert pukur, pa eru pau einhvern veginn
ahyggjulausari naest pegar pau heyra ad madur sé ad fara ...

Fjolskyldur sem afpakka inngripid. Nokkrar fjolskyldur afpékkudu inngripid,
s0gdust ekki purfa & pvi ad halda. patttakendur téldu ad pad folk veeri i afneitun
og hofdu skodanir a pvi hvernig atti ad bregdast vid pessu:

... pad er engin fjolskylda sem parf ekki & neinum studningi ad halda i gegnum
betta, ég held ad pad sé bara alveg & hreinu ...

SU uppéstunga kom fram ad rétt veeri ad benda pvi folki & ad inngripid sé ekki
endilega fyrir foreldrana heldur fyrir bornin:

... lata félk segja aftur nei pegar pad er buid ad segja petta svona ...
Timapatturinn var folki ofarlega i huga:

... pu ert bara i finu lagi pegar pu meetir fyrst, hefur pad bara mjog gott, svo maetir
bl naest og péa veistu ekkert hvernig pér lidur. Svo meetir pd i pridja skiptid og pa
lidur pér 6murlega ...

... svo hefur madur néatturulega nana lika kynnst folki sem var i mestu glimunni fyrir
2 til 3 arum, svo er pad kannski svolitid brotid og pad myndi kannski alveg vilja
fara i gegnum eitthvad svona med fjélskyldunni ndna ...

... ahyggjurnar og kvidinn koma néttarulega oft fram eftir ad svona mesti hasarinn,
adgerdin og skurdadgerdirnar er buio, pad er alltaf einhver dagskra, svo kemur alltaf
ad pvi i pessum medferdum ad allt i einu er allt bid og pa ertu bara ad bida ...

Margir téldu ad heegt veeri ad fa fleiri born og fullorona med ef folk veeri ekki
sett i pa stédu ad purfa sjalft ad eiga frumkveedi, heldur veeri hegt ad segja pvi
ad pad &tti ad meeta a akvedinn stad & akvednum tima. Sumir téludu um ad gott
veeri ad hjukrunarfraedingurinn bydi peim ad boka pau:

... €g vissi alveg a0 ég geeti farid i slokun en ég gerdi ekkert i pvi fyrr en
hjakrunarfreedingurinn sagdi vid mig, heyrdu, & ég ekki bara ad bdka fyrir pig
slokun pegar pu kemur neest ...

Fram kom ad best veeri ad hjukrunarfraedingurinn bokadi fyrsta vidtalid og veeri
jafnvel med gatlista til ad haka vid hvort folk hefdi fengid bod um petta eda hitt
og hvort veeri buid ad boka pad ef svo var. betta ma samt ekki verda of
yfirpyrmandi, ekki tala um of margt i senn. Minnid er stundum i poku og
frumkveedio ekki mjog mikid pegar um pessi veikindi er ad reeda. Stundum veeri
gott ad einhver taki af skarid, an pess po6 ad taka valdid af folki.
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Annad sem fram kom i rynihdpavidtélunum

Pegar spurt var um adrar parfir og sjonarmid en pau sem fram héfdu komid um
inngripid, hofou patttakendur skodanir a pvi hvad pyrfti ad leggja serstaka
aherslu a. par var nefnt: (1) sérteekari adstod fagmanna, svo sem l6gfraedings,
félagsradgjafa; (2) beeklingur a spitalanum um hvernig krabbameinsgreindir
foreldrar bera sig ad vid ad tala vid maka, born, foreldra o.s.frv.; (3) leid-
beiningabaklingur til skéla og med upplysingum um naudsyn samskipta
foreldra og kennara i veikindaferlinu; og (4) ad fa sama hjukrunarfraedinginn i
upphafi og afram en ekki alltaf nytt og nytt folk.

(1)Adstod fagmanna. Margir nefndu ad einhverjir geetu purft a frekari og
sérteekari adstod ad halda. Pa pyrfti ad vera haegt ad visa peim til videigandi
faghops sérfraedinga. Sérstaklega voru nefndir 16gfreedingar og félagsradgjafar,
og prestar i einhverjum tilfellum. Nefnd voru deemi um margs konar alitamal i
adstedum krabbameinsgreindra foreldra. beirra & medal voru erfdamél og
buseta barna og um naudsyn pess ad atta sig hverjir moguleikarnir eru i
stédunni :

... pad er ekkert endilega augljést hvert madur & ad fara til pess ad raeda petta eda fa
einhverja lausn ...

... pad er mjog erfitt, bin ad berjast fyrir forsja barna pinna ad purfa allt i einu ad
minnka pad ad vera med pau eda lata hitt foreldrid vera med pad meira, petta hlytur
ad vera gridarlega salraent erfitt ...

Einnig blasir daudleiki folks vid pegar svo er komid:

... ef ég dey, hvad gerist pa? Hver verdur med bérnin? PG att parna eitt barn og
pabbi hennar er dainn, ef ég fer pa er madurinn pinn allt i einu einn eftir, hvad gerist
svo ef hann fer lika, hvar viljum vid pé ad barnid se? ...

Adstandendur attu lika oft erfitt med ad raeda pann moguleika, ad vinur peirra
eda fjolskyldumedlimur geti verid a leid i daudann:

... g purfti mikid ad hugsa petta og bara hvad ef ég dey og purfti ad raeda petta og
byrjadi ad reda petta vid vinkonu mina, og hidn sagdi bara, ég get reett allt vid pig,
betta raedi ég ekki, pu bara ert ekki ad fara ad deyja. Eg get imyndad mér ad pad séu
fullt af mékum og bérnum sem bara einmitt nakvaeemlega... geta petta ekki.

Mdorgum fannst ad pad hlyti samt ad vera audveldara ad buid veeri ad ganga fra
hlutum eins og pessum. bad etti i raun vid hja flestu folki:

.. 69 missti systur mina a pessu ari og hun a strak sem er ad verda 17 og pad var
bara buid ad ganga fra pvi ad hann er hja yngri systur minn. Eg er ad verda veik,
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hann er ekki hja foreldrum minum, hann er hj& henni, pad var buid ad akveda petta
adur en han for ...

... g myndi hafa petta eitt af drredunum sem heaegt er ad bjéda upp & eftir
Fjolskyldubrina, eda ad Krabbameinsfélagid hafi pad i bodi, ad folk geti komid
med maka eda fyrrverandi maka eda hverjum sem parf ad taka pétt i svona samtali

Sérstaklega var reett um porf fyrir adstod fagmanna fyrir samsettar fjolskyldur:

... ja akkurat par vantar fredsluna fyrir svona samsettar fjolskyldur, sérstaklega
bornin, annad foreldrid byr kannski Gti i bae en veit litid, en bornin peirra eru
kannski i pessu, pad parf ad athuga réttarstodu peirra. Pad pyrfti ad vera meiri
studningur pannig ad pessir foreldrar geetu hringt hingad eda eitthvert og fengid
studning til ad geta stutt bornin sin i gegnum svona og lika bara til ad geta varid rétt
beirra ...

Fram kom ad margs konar alitamal blasa vid hja krabbameinsgreindum foreldr-
um og pad virtist vera samhljoda alit patttakenda ad mikilveaegt veeri ad peim
veeri avallt bodin adstod vid ad leysa slik mal. bad geti jafnvel leyst 6parfa
flekjur eftir & og hefdi pannig forvarnargildi fyrir fjolskyldusamskipti, badi i
veikindaferlinu og eftir andlat.

(2) Baklingur a spitalanum. Greinilegt var ad folki fannst erfitt ad tala um veik-
indi sin vid fjolskylduna og pa ekki sist bornin. peir hefou pegid meiri upplys-
ingar og studning vid pad:

... 6g fékk baekling um sjukdéminn. Eg hefdi lika viljad fa baekling strax pannig ad

ég geti strax byrjad ad undirbla mig fyrir petta og ad tala vid maka og eldri bérn og
foreldra, lika hvernig madur talar vid foreldra.

... pad er nattarulega adaltilgangurinn med pessu, ad tala vid bornin.
3) Samfella og starfsfolksekla & Landspitalanum. Patttakendur upplifdu skort &
fagfolki pegar peir voru i krabbameinsmedferd & Landspitalanum og s6gdu pad
mjog Opaegilegt ad hafa ekki sama hjukrunarfraedinginn pegar pau komu i lyfja-
gjof a krabbameinsdeildina:

... pa talar kannski vid hana upphaflega pegar pu komst fyrst og taladir um
einhverja hluti og svo hélstu ad hdn yrdi pin i medferdinni, en pad er nattdrulega
langt fra pvi, pu varla sérd hana ...

Einhverjir sogdust pé hafa fengid ad hafa sama hjukrunarfreding i krabba-
meinsmedferdinni:

... €g er reyndar buin ad vera mjog lansoém, hef haft pa sému ...
patttakendur vildu ekki kenna starfsfolkinu um, heldur veeri pad vegna mann-
eklu & spitalanum:
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... pad eru allir & hlaupum, pa nennir ekkert ad lata einhvern purfa ad gera eitthvad
fyrir pig af pvi ad pu sérd ad pad er allt 1idid & milljon & hlaupum ...

Sumir voru svo lansamir ad geta alltaf ndd i leekninn sinn ef eitthvad var ad.
Nokkud var hins vegar um ad sagt veeri fra erfidu adgengi ad leeknum:

... ef pu parft ad senda skilabod til laeknisins eda parft ad na i leekninn pa er ekki
bodid upp & netfangid hans til ad pu getir bara sent honum pin personulegu
skilabod, pu getur sett inn a pessa sidu hja deildinni og pegar pad er blid pa getur
pbad tekio allt ad 3 vikur ad afgreida pessa beidni pina. Halld, ég etla ad drepa mig i
fyrramalid, etlardu ad lesa petta eftir 3 vikur ...

Tengsl vid adra fagadila virtust lika stundum rofna vegna manneklunnar:

... €g man ad ég atti ad fa neringarfraeding & spitalann og hann kom aldrei, svo atti
g ad fa sjukrapjalfa og hann sast i 10 minutur, petta er bara brjalad parna nidurfra.

(4) Leidbeiningar fyrir skdla. Mérgum patttakendanna la a hjarta ad reeda nauo-
syn betri samskipta vid skola barnanna eftir ad foreldri hefur greinst med krabb-
mein. Lyst var hvernig barnid getur verid viokvemt fyrir ymsum hlutum i sam-
bandi vid veikindin og hvernig pau snerta skolann:

... minni fannst erfidast i 6llu pessi ferli pegar ég missti harid fyrst. Eg kom heim
med harkollu og henni fannst alveg svakalegt ef ég var ekki med hana pegar ég kom
ad sekja hana (i skdlann) og pad var alveg dagodur timi sem for i bara ad venjast

pvi.
... ég vil ad kennararnir viti og séu i samskiptum, nu er ég ad fara a spitalann Gt af

bessu og pa viti hin ad barnid er kannski vidkveemara & pessum dogum. Eg hef
tryggt petta en svo eru greinilega ekkert allir sem gera pad.

Foreldrarnir bentu a ad vidkvemni barna geti verid med ymsum hetti og oft
reyni pau ad hlifa peim fulloronu vid ad hafa ahyggjur af ser, baedi heima og i
skélanum:

... vinkonur minar eru ad lenda i pvi ad krakkarnir segja ekki fra vandreedum sinum
i skdlanum af pvi ad pau vilja ekki ad foreldrarnir séu ad hafa ahyggjur af sér. bessir
hlutir eru kannski smavagilegir pegar peir eru ad gerast, en peir skipta gridarlegu
mali pegar upp er stadid.

Bent var & hversu mikilveegt veeri ad einfalda upplysingafleedi og mota sam-
skiptaleidir milli fjolskyldunnar og skolans:

... €g held ad pid ettud bara ad prenta leidbeiningar, helst bara eitt A4 blad, sem er
bara leidbeiningar til foreldra og skola, bara nokkrir punktar, hvernig er askilegt ad
foreldrar hafi samband vid skola og hvernig er askilegt ad skolinn hagi sér vid born
sem eiga veika foreldra.

... ég myndi bara vinna petta i sambandi vid einhvern barnaskola, spyrja hvernig
beir vilja lata tala til sin og hvernig peir vilja vera upplystir ...
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. hluti af leidbeiningunum &tti ad vera hvernig skdlinn & sidan ad lata
upplysingaflaedid vera innan skolans og hvernig a ad bregdast vid barninu.

[ pessu sambandi var sagt fra deemi um hvernig skoli hafdi tekid & ddruvisi en
sambarilegu mali. bad hafdi byrjad vel en endad illa:

... pabbi stelpunnar minnar lenti i bilslysi og lést pegar han var i 6 ara bekk. Han
vildi bara fara i skolann. Skolastjorinn hitti okkur og spjalladi vid okkur og svo for
hann inn i bekkinn og reeddi vid krakkana og svo hélt ég bara ad petta veeri allt i
rosa godum malum. Svo moérgum vikum seinna p& kemur foreldri bekkjarfélaga
hennar heim til min, bankar upp & spyr hvort pad sé rétt ad pabbi hennar Erlu hafi
daio. P& hafdi skolinn ekki upplyst foreldra 6 ara barna sem voru kannski ad
uppgotva i fyrsta skipti ad foreldrar geaetu daid.

Pad virtist vera samdoma alit patttakenda ad foreldrar og skoli purfi adstod vid
ad taka & pvi pegar foreldrar barnanna greinast med krabbamein og ad fagadilar
komi par ad.

Samantekt um mat

Heildarnidurstada matsins er ad patttakendum fannst inngripid gagnlegt. Allir
beettir pess, p.e. upphafsvidtal, freedslufyrirlestrardd og viotdl hja Fjolskyldu-
branni fengu pad heildarmat ad vera gagnlegir. Petta atti vid um pad sem meli-
teekin syndu og var frekar stadfest og dypkad i rynihdépasamraedu.

Ekki vard betur séd pegar meliteki til ad meta astand fjolskyldunnar voru
skodud en ad astandid veeri yfir medallagi pratt fyrir augljosa kreppustodu i fjol-
skyldunni. betta syndu nidurstédur kvarda til ad mala samskipti i fjolskyldum
og samheldni fjélskyldnanna.

S4 kvardi hefur verid profadur & islandi (Aldis Gudbrandsdottir og Snaefridur
Drofn Bjorgvinsdéttir, 2011) og nidurstodurnar i almennu Urtaki syndu lakari
nidurstdou en i peim hopi sem hér var skodadur. begar metinn var almennur
kvidi og adskilnadarkvidi barnanna voru nidurstédur einnig bornar saman vid
nidurstodur islensks drtaks (Gudridur Pora Gisladéttir, 2013). barna komu fram
svipadar nidurstodur, eda ad kvidastig barnanna var laegra en i almennu urtaki. |
bessum hdpi voru pd ekki nogu margir til ad meta hvort pessi mismunur veeri
tolfredilega markteekur en 61l medaltolin gengu a sama veg. Athyglisvert er po
ad ein spurningin skar sig ar ad pvi leyti ad fleiri bérn svérudu peirri spurningu
en 6drum & pann hatt ad pau veeri kvidin, petta var spurning um hvort pau kvidi
bvi ad vera adskilin foreldrum sinum. Slikur kvidi getur tengst 66ryggiskennd
og 6roa yfir ad vera yfirgefin eda hvad um pau verai.
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Meeliteeki til ad meta vanlidan krabbameinsgreindu foreldranna syndi hins vegar
ad stor hopur patttakendanna taldi lidan sina svo slema ad vidmid kvardans
utheimti Kliniskt inngrip (Schmid o.fl., 2013). begar nanar var skodad i hverju
vanlidanin félst, var greinilegt ad tilfinningaleg vanlidan var par efst & lista.
Einnig voru nokkur likamleg atridi nefnd. Flestir nefndu preytu, minnisvanda-
mal, 6gledi, svefn og verki sem orsakir vanlidanar. I rynihdpavidtélunum kann-
adist po enginn vid ad hafa ordid var vid ad neinn & spitalanum gerdi neitt sér-
staklega med pessi atridi pétt pau veeri pekkt. batttakendur voru po fasir til ad
reeda vio fagfolk um vanlidan sina og nefndu i pvi sambandi nokkrar fagstéttir
sem peir vildu gjarnan raeda vid.

Heilsutengd lifsgaedi voru metin undir medaltali pegar borid er saman vid
medaltal i almennu pydi & Islandi (Témas Helgason o.fl., 2000). Allir undir-
kvardarnir i kvardanum um heilsutengd lifsgaedi eru undir medaltali. betta eru
fjolskyldur i heilsutengdum erfidleikum, pannig ad pessi nidurstada etti ekki ad
koma & dvart. beir kvardar sem koma verst Ut eru heilsufar, einbeiting, , lifsgadi
0g prek. bessar nidurstédur rima vid nidurstodur ur klinikum kvarda fyrir
tilfinningalega lidan. Patttakendur virtust ekki hafa miklu meiri ahyggjur af
fjarhag en adrir og peir voru heldur ekki sérlega kvidnir. Pad rimar einnig vid
sérstakar kvidamelingar hja bornunum og bendir til pess ad hér sé um ad reeda
fjolskyldur sem voru ekki i verulegum tilfinningaerfidleikum innan fj6lskyld-
unnar fyrir heilsubrestinn.

Pegar nanar er litid a mat patttakenda a pattum inngripsins, virdast allir paettir
bess vera metnir gagnlegir. Viotalid er fyrsti pattur inngripsins og hugsanlegt er
ad folk hafi ekki verid vel i stakk buid til ad nyta sér pad sem parna for fram.
pratt fyrir pad var vidtalid metid gagnlegt og sumir h6féu ord a ad pad hefdi
verid mjog gagnlegt og gefid gott yfirlit yfir pad sem vaenta matti i framhaldinu.

Athyglisverdasta nidurstadan i mati & freedslupettinum er ad hann var takmark-
ad notadur. PO matu peir sem meettu fyrirlestrana p& gagnlega i langflestum
tilvikum. Form og/eda timasetning freedslu parfnast greinilega gagngerrar
endurskodunar vid. Somuleidis virtust patttakendur vilja ad fredslan veri enn
betur kleedskerasnidin ad peirra sérstoku pérfum sem krabbameinsgreindir.

Viotolin i Fjolskyldubrd fengu g6da ddéma. Pau voru sett upp i akvednum
ramma fyrir inntak og patttakendur. Rynihdparnir kélludu eftir meiri sveigjan-
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leika innan pessa ramma, baedi fyrir inntak og péatttakendur. Sveigjanleiki fyrir
inntakid fannst folki ad atti ad koma fram i pvi ad ef pyrfti, veeri haegt ad fa
bornin i fleiri viotol, par sem pad veeri oft erfitt ad vinna tranad peirra og pau
pbyrftu ad hitta viomealanda oftar en einu sinni adur en pau opnudu sig.
Sémuleidis fannst folki ad pad pyrfti ad vera skilgreint framhald a pessum
viotélum, ad haegt veeri ad visa folki i aframhaldandi medferd ef a pvi pyrfti ad
halda. Sveigjanleiki fyrir patttakendur vardadi sérstaklega samsettar fjolskyldur
og storfjélskylduna. Einnig var bent & ad allir @ heimilinu pyrftu ad taka patt i
fjolskylduviotali, ekki adeins peir sem veeru blédskyldir. Margs konar flaekjur
geta verid uppi vardandi samsettar fjolskyldur sem folki fannst ad taka pyrfti
tillit til. Einnig veeri gott ad émmur, afar og adrir nanir geetu fengid studning,
pott pad veri ekki endilega i fjolskylduvidtdlunum. pegar patttakendur voru
bednir ad segja alit sitt & pvi hvort atti ad yta fastar a peer fjélskyldur sem
afpakka inngrip til ad fa paer med, voru peir a pvi ad pad veeri naudsynlegt, par
sem afpdkkun & inngripi syndi afneitun a astandinu, sem geeti verid skadleg til
lengri tima litid.

Nokkrir praedir komu fram i rynihopunum sem ad gagni geta komid vid
skipulagningu aframhaldandi pjénustu & bord pa sem veitt var i pjonustu-
inngripinu. Sérstaklega var bedid um ad farvegir fyrir viotol vid fagfélkid yrou
opnadir i framhaldi af vidtolunum i Fjélskyldubrunni. EKki pyrftu endilega allir
a pessu ad halda, en ad peir sem pyrftu ad tala vido logfreeding eda félags-
radgjafa, svo demi sé tekid, attu pess kost. bar sem folki fannst pad vera illa i
stakk buid til ad opna vidredur um veikindin vid fjélskyldu sina, var bent & ad
kostur veeri ad spitalinn léti Gtbda baekling til ad leidbeina peim um pessi viotol.
Somuleidis var bent a ad morgum fjélskyldum og skolum geeti pott gott ad hafa
stuttan baekling med leidbeiningum um pad sem pyrfti ad gera pegar foreldri
greinist med illvigan sjukddém eins og til demis krabbamein. P& var bent a
vandamal sem er sennilega steerra en petta inngrip myndi rada vid ad leidrétta,
sem er manneklan & spitalanum. Hun veldur pvi ad nytt og nytt félk kemur ad
umoénnun sjuklinganna, pegar best veeri ad sama lykilmanneskjan annadist p4,
og jafnvel kemur fyrir ad adstod sem peir eiga ad fa ferst fyrir og erfitt getur
reynst ad na sambandi vid fagfolkid.
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11l UMRZAEDA, ALYKTANIR OG ABENDINGAR

Heildarnidurstada matsins er ad allir peettir pjonustuinngripsins voru metnir
gagnlegir. Af pessu ma draga pa alyktun ad fjolskyldur i pessari st6du geetu haft
verulegt gagn af geedapjénustu sem pessari. Tilgangur matsins med malingum &
einstokum pattum gaedapjonustu var ad leida i 1jos kosti hennar og takmarkanir
og hvad megi af henni lzra til ad baeta innleidingu slikrar pjonustu & Landspital-
anum til frambddar fyrir krabbameinsveika foreldra og born peirra.

Pad er samddma alit hdfunda og annarra sem ad verkefninu hafa stadid ad petta
tilraunaverkefni med gaedapjonustu i sex manudi hafi synt ad gerlegt er ad mata
porfum krabbameinsgreindra foreldra, maka peirra og barna, fyrir fredslu og
fjolskyldustudning. Jafnframt leiddi pad i jos margt sem af pvi ma leera og feera
til betri vegar.

Med tilraunaverkefninu med gaedapjonustu og mati a pvi sem hér hefur verid
kynnt, er lokid priggja ara rannsoknarverkefni. Yfirgripandi markmid pess var
ad varpa ljosi a stédu barns vid alvarleg veikindi og andlat foreldris, huga ad
borfum og sjalfstedum rétti barnsins til upplysinga, patttoku og studnings og
kanna hver porf barna og fj6lskyldna peirra i pessum adstaedum er fyrir sérteka
pjonustu. Slik pjonusta snertir fjolskylduna sem heild, vidkvema st6du barna
sem gefa parf sérstakan gaum, medal annars med samstarfi skodla, réttar, félags-
og heilbrigdiskerfis.

A grundvelli tveggja fyrri hluta rannséknarverkefnisins, p.e. (1) nidurstadna af
rynindpasamtélum um reynslu og syn fagfélks a Landspitala, (2) vidtals-
rannsokn vid fjolskyldur par sem foreldri hefur latist af véldum krabbameins og
(3) tilraunaverkefnisins &samt mati & pvi, liggur na fyrir gild pekking um hvar
skorinn kreppir i pjonustu vid fjolskyldur par sem foreldri hefur greinst med
krabbamein. Pott petta tilraunaverkefni sé afmarkad geta nidurstddurnar pjoénad
mikilveegu hlutverki vid ad betrumbata pjénustu og huga markvisst ad
adsteedum i fjolskyldum par sem foreldri & vid illkynja veikindi eda 6nnur afoll
ad strida. Flest af pvi sem hér hefur komid fram getur pannig att vid og komid
ad gagni pegar um adra banvana sjukdoma er ad tefla, hvort sem um er ad raeda
langan addraganda eda skyndidauda, einsog vid slys og bradaaféll. pad er 6had
sjukdémstegund, kyni foreldris og fjolskyldugerd barnsins. T 6llum tilvikum
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parf ad huga sérstaklega ad vidkveemri stodu barna, lidan peirra, pdrfum og rétti
begar afoll, sorg og missi ber ad hja peim fulloronu.

Rannsoknarverkefnid hefur leitt i 1jos gilda vitneskju um hvernig megi baeta ar
og setja fram alyktanir um framkvemd urbota.

Alyktanir sem af nidurstddum ma draga eiga sér grunnstod, og eru samréma, i
Ollum premur hlutum rannséknarverkefnisins. bar mynda um leid rékin fyrir
nedangreindum tillégum til arbéta.

Til pess ad bregdast vid nidurstddunum i peim meginatrioum sem hér hafa
komid fram ma pannig alykta ad naudsynlegt se ad:

Breyta 10ggjof um heilbrigdisstarfsfolk og setja fram skyr akveedi um
abyrgd og hlutverk pess gagnvart bornum hvad snertir upplysingar, patt-
toku og studning.

Skilgreina hlutverk, skyldur og &byrgd i starfslysingum og verkferlum
fagfolks & svidi heilbrigdis-, félags- og skolapjonustu.

Lagaakveedi taki til sjalfstaeds rettar barnsins til upplysinga, patttéku og
studnings i veikindaferli og andlat foreldris og vid paer umbreytingar sem
ba verda i lifi barnsins. [ pvi felst medal annars réttur pess til ad hafa
sjalft ahrif & adstaedur sinar vid alvarleg veikindi foreldris og eftir andlat
bess, samkvaemt aldri sinum og proska.

[ lagasetningu sem varda rétt barna i pessum adstedum séu atridi
samstillt og tengd saman pannig ad visad sé & samraemdan hatt i einum
lagabalki til annars.

Ollum fj6lskyldum og bornum i pessum adstedum sé tryggd parfa-
greining og videigandi adstod Utfrd henni (sbr. Fjolskyldubrd), asamt
eftirfylgd.

Kveda parf a um skilvirkt pverfaglegt samstarf kerfa og skilgreiningar a
hlutverkum vidkomandi stofnunar og fagfolks vid framkvaemd
lagadkvaeda, verkferla og verklagsreglna.

Sérstakan gaum parf ad gefa ad skdélagdngu barns i pessum adsteedum.
Tryggja parf videigandi adstod fagfolks og samstarf skola og fjolskyldu
med 10ggjof og verklagsreglum.

Sjukrastofnun og fagfolk hennar, m.a. leknar, hjakrunarfreedingar og
felagsradgjafar hlutist til um, stundum i samstarfi vid l6gfreding, ad
foreldri sem a maka med illvigan sjukdom, fai fraedslu, skipulegar
upplysingar og markvissa adstod. Slikur studningur hefur jafnframt pann
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tilgang ad stydja vid bornin og vernda pau fyrir alagi, radaleysi og
orveentingu foreldris.

e Foreldri sem hefur reynt veikindastrio og andlat hins foreldrisins sé
tryggd adstod félagsradgjafa sem er tengill og stod i samskiptum vid
opinber kerfi, pappira og praktiska framkvemd kringum daudsfall og
utfor.

e Tryggja ad fjolskyldur sem eiga i erfidleikum eda samskiptatogstreitu eigi
kost & faglegri adstod til ad leida mal til lykta med satt. [ pvi felst ad
fjolskyldur geti gengid fra 16ggildu, skriflegu og undirritudu sampykKi
med adstod logfredings og felagsradgjafa um nidurstddu fjolskyldu-
samkomulags sem varda forsja, umgengni og blsetu barna. 1 pvi
sambandi parf ofravikjanlega ad taka mid af tilfinningum barnsins og rétti
bess til beggja upprunafjolskyldna sinna.

ADb LOKUM

Pad er 6sk og von peirra sem stadid hafa ad rannsokninni ad nidurstédur hennar
verdi hvati til ad moéta skyrari pjonustufarvegi og skerpa verkferla i kerfa-
samstarfi kringum fjolskyldur i erfioum veikindum. pa er pess sterklega veenst
ad nidurstddurnar geti nyst til endurskodunar a 16ggjof um heilbrigdisstarfsfolk
og um velferd barna, og til ad préa Urradi sem snerta lidan og adstedur barna i
vidkvaeemri stodu vegna afalla i lifi fjolskyldunnar. I pessu efni er nartaekt og
gagnlegt ad hafa hlidsjon af norreenni 16ggjof. Slik 16ggjof og Urraedi geta skipt
skopum fyrir erfida stéou barna sem purfa ad reyna sorg og missi foreldris og
takast & vid breytt fjolskyldutengsl i kjolfarid. Minnkun skada sem kann ad
hljotast vegna pannig reynslu getur skilad veromatum til framtidar, baedi fyrir
barnid sem i hlut &, fyrr og sidar & a&vi pess, og fyrir samfélag okkar.
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Fylgiskjal 1

Pér er bodid ad taka patt i tilraunaverkefni med gaedapjonustu til fiélskyldna par sem foreldri hefur greinst
med krabbamein. Verkefnid er lokahluti rannsoknar par sem byggt er a nidurstédum rynihépa med fagfolki
og vidtélum vid barnafjélskyldur, en fram kom ad mikil pérf er 4 markvissari pjonustu vid fiélskyldur.

Verkefnid er unnid i samstarfi Krabbameinsfélagsins, Rannsoknarstofnunar i barna- og fiélskylduvernd
vid Haskola Islands og Landspitalans. Markmidid er ad méta geedapjonustu sem geeti ordid grundvollur ad
framtidarskipan pjonustu vid fiélskyldur par sem foreldri hefur greinst med krabbamein.

I styrihopi verkefnisins eru Anna Rés Johannesdéttir félagsradgjafi, Bragi Skalason sjiakrahasprestur
auk Gunnjénu Unu og Sigranar. Fjoldi sérfreedinga myndar rannsoknarteymi sem sér um framkvaemd
piénustunnar og mat a reynslu fiélskyldnanna af geedum og gagnsemi hennar.

Viljir pa piggja tilbod um patttéku i verkefninu med pvi ad nyta pér markvissa freedslu, vidtél og studning a
timabilinu sem medferd stendur yfir verdur pér bodid kynningarvidtal 4 naestu dégum. Par faerd pa nanari
upplysingar, dzetlun 16gd samkveemt pinum 6skum og upplyst sampykki undirritad.

Med bestu kvedju,
Gunnjona Una Gudmundsdottir Sigran Jaliusdottir

umsjonarmadur verkefnisins stiornandi og abyrgdarmadur rannséknarinnar

una@krabb.is | simi 5401912 s
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Fylgiskjal 2
Upplyst sampykki fyrir patttoku

i geedaverkefni um pjonustu vid fjolskyldur

Pér er bodin pétttaka i tilraunaverkefni sem felur i sér gaedapjonustu til allra foreldra yngri en 55 &ra sem greinast med krabbamein
& timabilinu jantar — juni 2017. Verkefnid er tilkomid i kjolfar vidtalsrannséknar um stddu barna og fjolskyldna pegar foreldri
hefur greinst med krabbamein. Henni er na lokid. | rannsokninni voru tekin vidtsl vid fagfolk og fjélskyldur og samkveemt
nidurstddum peirra er kallad eftir markvissari, vidtekari og battri pjonustu vid fjdlskyldur i peim adsteedum. I gedaverkefninu er
leitast vid ad koma til mots vid pear 6skir med pvi ad bjoda skipulega pjonustu & sjukdémsferlinu. T pvi felst almenn og sérteek
freedsla, viotdl og studningur fra greiningu asamt eftirfylgd ad lokinni medferd a pessu timabili. Vonast er til ad gefist pessi
pjonusta vel muni hdn verda innleidd vid Landspitalann. Med patttoku i geedaverkefninu bydst pér og fjdlskyldu pinni pjénusta
samkveemt skipulegu verklagi og um leid leggur pu af mérkum til beettrar pjonustu fyrir fjolskyldur med krabbamein.

Sigran Juliusdéttir, professor i félagsradgjof vid Haskola islands er stjérnandi og abyrgdarmadur rannsoknarinnar og
gedaverkefnisins. bad er unnid i samstarfi Rannsoknastofnunar i barna-og fjélskylduvernd, RBF vid Haskola islands, Landspitala
og Rédgjafarpjonustu Krabbameinsfélags islands. bverfaglegt teymi sérfreedinga kemur ad snidi rannséknar og framkveemd. |
verkefnisteyminu eru Gunnjéna Una Gudmundsdottir, félagsradgjafi hja Radgjafarpjonustu Krabbameinsfélags islands, Anna Rés
Johannesdottir yfirfélagsradgjafi Landspitalans og sr. Bragi Skdlason, sjukrahdsprestur auk Sigranar.

Verkefnid er styrkt af innanrikisraduneyti, Barnavinafélaginu Sumargjof, Visindasjodi Haskola Islands og nytur velvilja stjornenda
og yfirmanna krabbameinsdeilda Landspitalans. bad er tilkynnt til Persénuverndar og Visindasidanefndar Landspitalans.

Undirritun hér & eftir felur i sér upplyst sampykki um ad taka patt i framangreindu tilraunaverkefni sem felur i sér upplysta
gaedapjonustu i kjolfar greiningar & krabbameini hja foreldri yngra en 55 ara. Val um pétttoku er frjalst og patttakendur geta heett
hvenzr sem er. Farid er med 6ll gégn sem trinadarmal og pagmalska tryggd. Allar fjélskyldur sem piggja bodid fa tilbod um
skipulega pjonustu. Hun verdur kynnt nanar i upplysingabaklingi um verkefnid, matskvarda og pa pjonustu sem bodin verdur, par
& medal freoslu, leidsdgn, viotdl og studning. Eingdngu reynt, sérhaeft fagfdlk sér um fraedslu, leidsdgn og fjélskyldufundi
Fjolskyldubruaar.

Eftir ad pér hefur borist bodskort um patttoku i gedaverkefninu verdur pér veitt vidtal hja umsjénarmanni verkefnisins Gunnjénu
Unu Gudmundsdottur hja Rédgjafarpjonustu Krabbameinsfélagsins. par faerd pu nanari upplysingar um pjénustuna og pér bodnir
valkostir um timasetningu vidtala og annarrar pjénustu.

Med bestu kvedju, 6sk um gagnlegt samstarf og pokk fyrir pitt framlag
Sigran Juliusdéttir, professor vid Héaskola Islands
stjornandi og abyrgdarmadur gedaverkefnisins

Reykjavik, d..... man.............. 2017

Undirritun um upplyst sampykki fyrir patttoku:
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Fylgiskjal 3

Um verkefnid

R ok og til 18 felur i sér gada-
pjonustu til foreldra sem eru yngri en 55 ara i leeknismed-
ferd vegna krabbameins & timabilinu jandar til juni 2017.

Verkefnid er sett af stad i kjolfar rannsoknar @ stédu barna
sem attu modur i krabbameinsmedferd a Landspitalanum.
Nidurstédur rannsoknarinnar syndu pérf @ markvissari og
baettri pjonustu vid born og foreldra i pessum adstadum.

| ga=daverkefninu er leitast vid ad koma til mots vid

paer 6skir sem kallad var eftir | rannsokninni med pvi ad
auka adstod fagfolks og bjoda markvissa pjénustu vid
fidlskyldur pegar foreldri greinist med krabbamein. Gefist
bessi pjonusta vel er vonast til 38 hin verdi innleidd
Landspitalanum.

Med patttéku bydst folki pjonusta samkvaemt skipulegu
verklagi um leid og lagdar eru linur fyrir btta pjonustu
fyrir fidlskyldur i pessum adstadum hér 3 landi.

Gaedaverkefnid er byggt @ hugmyndafradi Fjolskyldu-
brar. | pvi felst a3 bodia er upp a vidtdl, studning og
fra2dsiu @ timabili medferdar dsamt eftirfylgd.

Eingéngu reynt og sérhaeft fagfdlk sér um vidtél, freedsiu

og fjolskyldufundi.

Umsjo: g isii jona Una

félagsradgjafi hja Radgjafarbjonustu Krabbameinsfélagsins,
Skogarhlid 8, Reykjavik.

una@krabb.is | simi 540 1912

0g abyrg o299

Sigrin Juliusdéttir professor i félagsradgjof vid Haskola islands.

Verklag og timaasetiun gedaverkefnis

Byrjad er @ ad boda folk i vidtal par sem gefnar eru
upplysingar um verkefnid og fidiskyldur eru skradar til
patttoku. Raett um hagnyt atridi, hvada Gskir folk hefur
vardandi fr@3dslu og nastu skref 3kvedin. Fjolskyldur
eru tengdar vid dkvedinn fagadila sem fylgir
fjolskyldunni eftir 3 timabilinu:

* Foreldrar fa fundi med peim fagadilum sem fylgja
fijolskyldunni eftir. Par er ra2tt um samskipti vid
bornin, lidan og annad sem upp kemur

* isamradivia foreldra eru vidtal fyrir bornin

* Foreldrar fa pa annan fund

* Fagadilar eiga fidlskyldufund mead foreldrunum og
bornum peirra

* Eftirfylgdarvidtal er eftir halft ar.

Vidtél og fundir verda:

A Landspitalanum vid Hringbraut og

i Rédgjafarpjonustu Krabbameinsfélagsins,
Skogarhlid 8, Reykjavik.

Gaedapjonusta
fyrir barnafjolskyldur

Hluti af rannséknarverkefni
a krabbameinsdeildum
Landspitala — haskélasjukrahasi

Timabil tilraunaverkefnis er fra
10. januar til 30. jani 2017

Fraedsluhluti verkefnisins

i freedsluhluta verkefnisins er veitt fradsla med pad ad
markmidi ad efla fioiskylduna og styrkja bakland barnanna
i erfisum adstzzdum. | bodi verdur medal annars fredsla
um:

* Tengsl, samskiptamynstur og barfir i fjdlskyldum

« Anrif afalls 3 bornin Gtfra aldri peirra og proska

* Krabbamein og aukaverkanir medferdar

* Rétundi og hagsmunamal

* Holl nzering fyrir folk i krabbameinsmedferd.

Salfélagslegur studningur

Einnig er 10gd dhersla 3 sdlfélagslegan studning sem felst |
patttéku | ndmskeidum, héptimum og pjalfun med 6drum
i svipudum adst=dum. Hagt er a8 velja um namskeid,

hoptima og samveru hjé eftirfarandi adilum:

* Lar i - haskol

* Ljosinu endurhaefingu, Langholtsvegi 43, Reykjavik
* Radgjafarpjonustu Krabbameinsfélagsins.



Fylgiskjal 4

Fyrirlestrardd ‘

FJOLSKY

AN

OG KRABBAMEIN

R&8 fyrirlestra i bodi Landspitala, R&d-
gjafarpjonustu Krabbameinsfélagsins
og Rannsoknastofnunar i barna- og
fidlskylduvernd. Pessi fraedsla er lidur
i gadaverkefni fyrir fjdlskyldur par sem
foreldri hefur greinst med krabbamein.

Fyrirlestrarnir eru i hisnaedi Krabba-
meinsfélagsins ad Skogarhlid 8, 1. haed.

LANDSPITALI . | weskou suanos

Fimmtudaginn
27. april
kl. 16:30 og 17:00

Hugur og heilsa
Sigurlina Davidsddttir,
salfreedingur og fv. professor.

Ad tala vid born: parfir og
patttaka barna eftir aldri
Vigfus Bjarni Albertsson
sjlkrahusprestur.

Fimmtudaginn
4. mai
kl. 16:30 og 17:00

Hvad er krabbamein?
Vilhelmina Haraldsdottir
krabbameinslagknir.

Fjolskyldur: tengsl, sam-
skiptamynstur og parfir
Sigrin Jdliusdattir,
préfessor | félagsradgjof.

Fimmtudaginn
11. mai
kl. 16:30 og 17:00

God naering - baett lifsgaedi
Rannveig Bjérnsdottir, naeringar-
fraedingur 4 Landspitalanum.

Sorgin, &skan og skolinn
Sigran Péroddsdbttir
hjukrunarfraedingur.

Radgjafarpjénusta Krabbameinsfélagsins
Skogarhlio 8, Reykjavik.

Fagfolk svarar i sima 800 kl. 13-15.

Fimmtudaginn
18. mai
kl. 16:30 og 17:00

Aukaverkanir medferdar
Asgerdur Sverrisdéttir
krabbameinslaknir.

Lagaleg alitamal og veikindi
Dégg Palsdbttir 16gfraedingur.

Opid:

man-mid.  kl. 9-16
fimmtudaga kl. 9-18
fostudaga kl. 9-14
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Fimmtudaginn
1. jani
kl. 16:30 og 17:00

Hreyfing og krabbamein
Asa Dagny Gunnarsdattir
sjukrapjalfari.

Tekjur og utgjdld sjuklinga
Gunnjéna Una Gudmundsdéttir
félagsradgjafi.

b,

]

rabbameinsfélagid




Um ritrédina
Rannsoknastofnun i barna- og fjolskylduvernd, RBF, gefur Gt pessa ritrod i samstarfi vio Samtok
um rannsoknir i félagsradgjof, Is-Forsa.

Samtok um rannsoknir i félagsradgjof, Is-Forsa, er félag peirra sem vilja stydja vid og efla
rannsoknir i félagsradgjof. Feélagid var stofnad arid 2002 en &dur hofou verid stofnud sambeerileg
samtdk, FORSA (forskning i socialt arbete), & hinum Nordurléndunum um rannsoknir i
félagsradgjof. Is-Forsa er eitt sambandsfélaga Forsa Norden.

Rannsoknastofnun i barna- og fjolskylduvernd, RBF, var stofnud vid félagsradgjafardeild
Haskdla Islands vorid 2006, og hefur adsetur i Félagsvisindastofnun. Markmid RBF er ad vera
vidteekur vettvangur rannsokna & svidi félagsradgjafar, einkum um malefni fjélskyldna. Medal
hlutverka RBF er ad midla visindalegri pekkingu um félagsradgjof og kynna nidurstédur
rannsokna i fyrirlestrum, méalstofum, skyrslum, greinum og bokum.

Markmidid med Utgafu ritradarinnar er ad skapa farveg & Islandi til ad gefa Gt lengri fraeedilegar
ritsmidar um fagleg efni a svidi félagsradgjafar sem ekki henta til birtingar i timaritum eins og
Timariti félagsradgjafa eda i fréttablodum fagfélaga. Hlutverk ritradarinnar er pannig ad midla
faglegri pekkingu sem hefur visindalegt og hagnytt gildi fyrir félagsradgjafa og pa sem starfa a
skyldum svidum og sem annars yrdi e.t.v. ekki birt. Hér er skapadur vettvangur til ad birta
afrakstur rannsdkna i félagsradgjof sem ekki er tilbuinn til utgafu i strongum fraedilegum buningi,
eda verk sem eru enn i vinnslu (working papers), svo sem skyrslur um verkefni og styttri utgafur
valdra namsritgerda. Fyrirmyndir ad slikum ritrédum er ad finna hja rannséknastofnunum, i
utgafu fagtimarita og & vegum erlendra fagfélaga i félagsradgjof.

Askrift

Gert er rad fyrir ad ritrddin komi Ut arlega eda eftir pvi sem efni berst og ad hvert hefti geti verid
mismunandi ad lengd. Pannig verdur lika upplag og verd hvers rits akvedid hverju sinni. Utgéfa
nys heftis er kynnt & heimasidum RBF og Is-Forsa og auglysing send Félagsradgjafafélagi
Islands. beir sem vilja gerast askrifendur eru bednir um ad senda tolvupdst & heimasidu RBF par
sem nafn greidanda, kennitala og heimilisfang er tilgreint og verdur peim pa sent ritid i posti
asamt girosedli.

Ritstjorn

Ritstjori er Sigran Jaliusdottir, préfessor vio félagsradgjafardeild og fyrrverandi formadur
stjornar RBF. Ritstjorn er hja framkvamdanefnd RBF og fulltrda stjornar is-Forsa.

Til h6funda

Efni sem hofundar 6ska eftir ad fa birt skal senda framkveemdastjora RBF. Handriti skal skilad
fullbdnu hvad snertir malfar, yfirlestur og fragang. Lengd pess er samkomulagsatridi ritstjérnar
og héfundar. Pad & ad vera i A-4 umbroti, med 12 punkta letri og heimildaskra skal vera eftir
APA kerfinu. Handritid skal hafa forsidu med heiti, undirheiti, nafni h6fundar og timasetningu.






